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Sammendrag: 
 
Formål: Studiens mål er å få frem foreldres erfaringer med ivaretakelse av retten til medbestemmelse i 
nyfødtomsorgen. Foreldrene reagerer på manglende medbestemmelse i viktige forhold som angår liv og død for 
det nyfødte barnet. Studiens hensikt er å sette foreldrenes selvforståelse inn i en videre faglig sammenheng og å 
øke bevissthet om foreldres med- og selvbestemmelse til barnets beste, slik at forståelsen av foreldrenes 
situasjon og praksis kan bli bedre.  
 
 
Litteraturgjennomgang: Studien vil ved hjelp av ulik litteratur, forskning og foreldrekilder belyse aspekter og 
dimensjoner ved liv død beslutningsprosesser og ivaretakelse av foreldres medbestemmelse i dem. Studien har et 
etisk perspektiv og tar utgangspunkt i både etiske, helsefaglige, juridiske, sosiale og økonomiske rammer for 
beslutningsprosesser.  
 
Metode: Studien er kvalitativ og har et utforskende/beskrivende design. Hermeneutisk tilnærming valgt.  
Innsamling av data skjedde ved hjelp av halvstrukturerte intervju av åtte foreldre. Analysen er i hovedsak 
veiledet av Malteruds analysemetode (2003), men også av annen kvalitativ metodelitteratur.  
 
 
Funn: Medbestemmelse er en verdi for foreldre, og ivaretakelse av den avhenger i stor grad av hvordan 
foreldrene selv ivaretas i en dobbelt sårbar og ny livssituasjon. Foreldrene var ikke med som aktive 
medbeslutningstakere i liv død beslutningsprosessene. Foreldrenes syn og verdier ble ikke etterspurt og verdsatt 
før beslutningene var tatt. Foreldrenes moralske hovedfokus er barnets livskvalitet, og ivaretajkelsene av 
foreldrene fra samfunnets institusjoner i etterkant av sykehusoppholdet er også mangelfull.  
 
Konklusjon: Det er avgjørende at foreldre får åpen, ærlig og forståelig informasjon om beslutningsprosessen og 
etiske og juridiske rammer for denne for å kunne ivareta foreldreansvaret og barnets beste i liv død beslutninger i 
nyfødtomsorgen. Kommunikasjon, konfidensialitet og kunnskapsformidling har stor betydning for ivaretakelse 
av verdien medbestemmelsen. Det er et etisk problem at foreldre ikke er medbeslutningstakere i den moralske 
gråsonen for barns levedyktighet, hvor risikoen for å påføre barnet ekstra lidelser gjennom overbehandling klart 
er til stede. 
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When parents are not allowed to decide 
- A qualitative study of the experience of parents in exercising their right to shared descisionmaking in 
questions of life and death in neonatal care.  
 
Abstract: 
Aim: The aim of this study is to elucidate the experiences of parents in exercising their right to shared 
descisionmaking in questions of life and death in neonatal care. Their experiences with lack of participation in 
decisions can bring insight into the reasons why parents of seriously ill newborn children react to their lack of 
influence. The purpose is to put the views of parents into a wider health care setting, and to increase awareness 
of the rights of parents to shared descisionmaking the benefit of their children so that both understanding and 
practice can be improved. 
 
Literature survey: The study will use various literature, research and interwieves with parents to bring insight 
into aspects and dimensions of the processes of end of life decisions, and the way in which parental rights to 
participate in these processes are ensured. The study takes as its starting points the ethical, health service, legal, 
social and economic framework. 
 
Method: The study uses qualitative methods and has an explorative and descriptive design. The approach is 
hermeneutic. Data has been collected by semi-structured interviews with eight parents. The analysis mainly 
follows the methodology of Malterud (2003), but also uses other methodological sources. 
 
Findings: Shared descisionmaking is of value to parents, and ensuring their participation in decisions depends to 
a large extent on how they themselves are taken care of in very vulnerable life circumstances. Parents were not 
participants in the life and death decision processes. The views and values of the parents were not asked for or 
appreciated before decisions were made. The main moral focus of the parents is the quality of life of their child, 
which the society as a whole seems reluctant to take responsibility for after admitting the child from the hospital 
wards. 
 
Conclusion: It is essential that parents receive open, honest and comprehensible information, both about the 
descisionmaking process and its ethical and legal framework, in order to take care of their parental responsibility 
and the best interest of their child. Communication, confidentiality and the transmission of knowledge is of great 
importance for upholding the value co-determination. It is an ethical problem that parents are not partners in the 
moral grey zone concerning the survival of their child, where the risk of inflicting extra suffering on the child 
through excessive treatment is clearly present. 
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1.   Innledning  
 
1.1 Introduksjon  
 
Teknologisk og medisinsk utvikling bringer oftere helsepersonell i konflikt mellom 
det som kan gjøres og det som bør gjøres (NOU 1998:9) og liv-død-beslutninger 
handler om verdier og valg (St.meld. nr. 26 1999-2000):  
”Pasientar, pårørande og fagfolk i helsetenesta, folkevalde og forvaltarar står 
dagleg i valsituasjonar der løysinga ikkje er opplagt. Rekkja av døme på dette er 
lang. Ved kritisk sjukdom kan pasienten stå framfor valet mellom ei behandling med 
uviss verknad og mange biverknader, eller å satse på smertelindring. Foreldre kan 
på vegne av barnet kome til å måtte velje mellom ulike behandlingsformer der ingen 
eigentleg peikar seg ut som den beste.”   
 
I dag behandles flere alvorlig syke nyfødte barn på grunn av nye og økte 
behandlingsmuligheter. I Nasjonal plan for nyfødtmedisin beskrives utviklingen av 
medisinsk teknologi, økonomisk prioritering av nyfødtmedisinen med oppgradering 
til intensivstatus fra 1990, økt kompetanse hos leger og sykepleiere, økt 
samhandling mellom svangerskaps- og nyfødtomsorgen og liberal bruk av 
keisersnitt, som muliggjør avansert, omfattende og langvarig behandling av alvorlig 
syke nyfødte barn (Sosial og helsedepartementet, 2001). Spedbarnsdødeligheten 
er redusert til de laveste tall i verden.  Mange nyfødte barn dør når behandlingen 
avsluttes (Syvertsen og Bratlid, 2004; Hagen og Hansen, 2004; Markestad et al, 
2005). Antallet barn som overlever med skader og medisinske handikap øker også 
(ibid). Det foreligger ikke konsistente metoder for å identifisere ved fødsel hvilke 
barn det vil gå bra med (Saugstad, 2005).  
 
Denne utviklingen flytter grensen mellom liv og død. Det reiser en rekke etiske, 
medisinske, juridiske, sosiale og økonomiske problemstillinger. Noen må ta de 
viktige og vanskelige liv-død-beslutningene som naturen tok tidligere. Alle land er 
konfrontert med de moralske dilemmaene på dette feltet. De svakeste barnas liv, 
integritet og menneskeverd, står på spill. I Nasjonal plan for nyfødtmedisin (Sosial- 
og helsedepartementet, 2001) beskrives pasienten; De ekstremt for tidlig fødte barn 
kan meget vel sammenliknes med de alvorligst syke voksne intensivpasienter med 
multiorgansvikt og tilsvarende behov for teknisk utstyr, kompetente leger og 
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sykepleiere. Risikoen for å påføre barnet ekstra lidelser gjennom overbehandling er 
klart til stede, så vel som faren for ved en for passiv holdning å unnlate å behandle 
der tilstanden kan synes håpløs. Tre situasjoner er særlig aktuelle: Tidlig fødsel av 
barn ved grensen av levedyktighet, alvorlige misdannelser/syndromer og barn med 
alvorlig hjerneskade (ibid).    
 
I en norsk studie oppgav alle legene som arbeidet med barn, overbehandling som 
et stort etisk problem (Førde, Aasland og Falkum, 1997). Overbehandling forlenger 
barnets lidelse, forstyrrer dødsprosessen og krever ressurser (Helsedirektoratet, 
2009). Å finne det riktige tidspunkt for å la naturen gå sin gang, er en prosess som 
stiller store krav til evne til å kommunisere både innad i behandlingsteamet og med 
foreldre, og hvor andre personalgrupper som sykehusprest, psykiater, psykolog og 
sosionom kan bidra (Førde og Vandvik, 2004). Bred forskning viser at 
nyfødtmedisinen konsekvent diskuterer kliniske tema, men er ganske variabel i 
diskusjonen av etiske og sosiale tema (Sørlie, Lindseth, Uden, Norberg, 2000; 
Bastek, Richardson, Zupancic, Burns,  2005; Landsem, 2007). I 2000 ble Førde, 
referert på Stortinget; ”Ett skritt fram for teknikken og vitenskapen burde være to 
skritt fram når det gjelder bevisstgjøringen, moralen og etikken. Nå gjør vi omvendt.”  
 
”Kristina-saken” på Haukeland skapte allmenn og faglig etisk debatt om liv – død 
beslutningsprosesser. Hva er et liv verdt å leve og hvordan kan det avgjøres? Faren 
ønsket fortsatt respiratorbehandling av Kristina i strid med helsepersonellets faglige 
vurdering av barnets beste. Det er helsepersonells etiske og faglige ansvar å lindre 
lidelse og å forhindre overbehandling av barn. Kristina hadde en irreversibel og 
utbredt hjerneskade som ville gjøre det umulig for henne å kommunisere viljestyrt 
med omverdenen og uten utsikt til bedring. I tillegg forelå det tegn på stadig større 
utbredelse av degenerasjonene i hjernen. Statens helsetilsyn konkluderte 29. juni 
2007 med at Kristina fikk forsvarlig helsehjelp fram til hun døde 7. februar 2006. 
Men kritiserte deler av kommunikasjonen med faren, som når og hvordan 
informasjon ble gitt og medvirkningen sikret. Før behandlingsavslutningen fokuserte 
sykehuset i for stor grad på å innhente aksept eller samtykke fra faren til å avslutte 
behandlingen fremfor å forvisse seg om at de medisinske realitetene var forstått 
(Helsetilsynet, 2006; Helsetilsynet 2007).  
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Det er en annen og mer subtil side ved liv – død beslutningsprosesser, som ikke får 
samme oppmerksomhet i allmenn og faglig debatt (Førde og Vandvik, 2004). Det er 
når foreldre er i tvil eller ønsker at barnet bør få slippe fra smerter og lidelse, 
plagsom behandling med en uviss prognose, og behandlingen fortsetter. 
Helsepersonell har en plikt til å til å legge pasientperspektivet til grunn for sine 
handlinger. Dette innebærer også en plikt til å se utover egne faglige rammer og 
forsøke å se pasientens helhetlige situasjon (NOU 2005:3 Fra stykkevis til helt ). 
Aspektene i de unike barnas og forelderens liv og beslutningskonteksten rundt dem, 
er sammensatte. Det er deler av denne kompleksiteten studien ønsker å eksplorere. 
Det er foreldre med erfaringer med liv-død-beslutningsprosesser i nyfødtomsorgen 
som har potensial til å beskrive dette eksistensielle fenomenet, som er intervjuet.  
 
Formålet med denne studien er å bidra til økt kunnskap og forståelse for hvordan 
foreldre opplever, erfarer og fortolker manglende medbestemmelse i forhold til eget 
barn. Målsettingen søkes nådd ved hjelp av teori og empiri. I teoridelen inngår 
litteraturstudie av hva med- og selvbestemmelse er ut fra et etisk og juridisk 
perspektiv. Det danner utgangspunkt for empiridelen knyttet til kvalitative 
dybdeintervju med foreldre med livserfaring med liv-død-dilemma. Dybdeintervjuene 
fokuserer blant annet på hvordan foreldrene ble ivaretatt og hvilke forhold med og 
rundt barnet som førte til at de reagerte.  
 
 
 
1.2 Bakgrunn for valg av tema  
 
 
Etiske konflikter er svært ressurskrevende menneskelig og økonomisk og påfører 
alle berørte parter unødig lidelse. Helselovgivningen fra 1. januar 2001 har økt 
foreldres med- og selvbestemmelse i beslutninger om medisinsk behandling og 
pleie av barnet. Liv-død-beslutninger tas jevnlig i nyfødtomsorgen. Omtrent 65 % av 
dødsfallene, som finner sted i nyfødtomsorgen, er et resultat av begrensning eller 
avslutning av livsforlengende behandling (Syvertsen og Bratlid, 2004). Noen 
foreldre forventer anerkjennelse og respekt for egne verdivalg til barnets beste og 
ser det ikke som en selvfølge at helsepersonell skal bestemme behandlingen i den 
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moralske gråsonen for barns levedyktighet. Respekten for livet inkluderer respekt 
for en verdig død når døden forstås som en naturlig del av livet (Helsedirektoratet, 
2009). Økt bevissthet og oppmerksomhet om mangfoldet i individuelle aspekter, 
dimensjoner og nyanser i foreldreperspektivet kan bidra til å bedre framtidige 
beslutningsprosesser ved å forebygge både åpne og skjulte konflikter, som falsk 
enighet.  
 
Liv-død-beslutninger er verdiladede og vanskelige. Foreldreinformantene i en studie 
mener at det er et etisk problem at helsepersonell tar liv-død-beslutninger, som ikke 
skal leve med konsekvensene av dem (Kirschbaum, 1996). Helsepersonell er 
eksperter på omsorg og pleie, sykdommer, prognose og behandlingsmuligheter 
mens foreldre er eksperter på sin livshistorie, sine røtter, sin filosofi, sine verdier og 
sin måte å leve livet på (Wyatt, 2001). Begge parters erfaringer og kunnskap har 
stor betydning, som grunnlag for liv-død-beslutninger flest mulig kan leve godt med.  
 
Barnesykepleieren skal ivareta barnet og familiens rettigheter, ressurser og behov. 
Implisitt i dette ansvaret ligger, slik jeg tolker det, å anerkjenne foreldres ønske om 
å ta legitime verdivalg til sitt eget barns beste. Alle helseforetak har opprettet klinisk 
etiske komiteer – KEK, som kan bidra til kvalitetssikring, gi trygghet til de som skal 
bære ansvaret, sikre systematikk og grundighet i vanskelige prosesser hvor alle 
aspekter i et barns situasjon bør belyses, og sette overordnede verdispørsmål på 
dagsorden og muliggjøre erfaringsutveksling og kritisk refleksjon (SME).  
 
Kliniske etiske komiteer er en verdifull tilleggsressurs, men kan ikke erstatte det 
pasientnære og relasjonelle etiske og moralske ansvaret, som er nedfelt i de 
berørte profesjoners yrkesetiske retningslinjer (Yrkesetiske retningslinjer for 
sykepleiere, 2007). Barnesykepleierens evne til å sanse et etisk problem og reagere 
kompetent på det, er kilden til at barnets beste kan bli belyst og forsvarlig vurdert 
(Benner, 2005).   
 
Det er et særtilfelle av medisinsk behandling i nyfødtomsorgen i Norge der foreldre 
har rett til å velge handlingsalternativ. Det gjelder foreldre til barn som er født med 
hjertefeilen hypoplastisk venstre hjerte syndrom - HVHS hvor 
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handlingsalternativene er kirurgisk behandling med minimum tre etablerte 
risikooperasjoner og en usikker framtid eller å la naturen gå sin gang og gi barnet 
comfort care (Vandvik og Førde, 2000).  I behandlingsprotokollen står følgende; 
”Alle barn hvor diagnosen HVHS stilles, skal sendes til Rikshospitalet for 
stadfestelse av diagnosen, få informasjon om behandlingstilbud, og alle 
omstendigheter omkring dette, inklusive muligheter for komplikasjoner, 
langtidsprognose og muligheter for valg.” Protokollen samsvarer med 
helselovgivningen, som trådte i kraft rett etter at behandlingstilbudet ble etablert i 
Norge. Det er bred nasjonal og internasjonal filosofisk og helsefaglig konsensus om 
at kirurgisk behandling og comfort care er etisk like høyverdige verdivalg (Tranøy, 
2005).  
I fem år hadde jeg en sentral rolle som tilrettelegger og deltaker i liv-død- 
beslutningsprosessene, og oppfølging av familiene etter at beslutningen var tatt. 
Min relasjonelle kontakt med familiene var langvarig, uansett valg. 
 
Bakgrunnen for at foreldrene til barn med denne diagnosen har hatt valgmuligheten 
siden 1990, var offentlig etisk og faglig uenighet om det var riktig å tilby barna 
kirurgisk behandling. Norske leger mente at foreldrene burde ha det siste og 
avgjørende ordet (Førde og Vandvik, 1998). Departementet gav foreldrene retten til 
å ta det etiske verdivalget da behandlingstilbudet ble etablert i Norge fra 1. januar 
1999. Ingen foreldre må presses til å ta et valg de ikke er i stand til å bære. 
Relevant i denne sammenheng er yrkesetiske retningslinjer; «Sykepleieren 
respekterer pasientens rett til selv å foreta valg, herunder å frasi seg 
selvbestemmelsesretten». Foreldre som var vant til å tilegne seg ny kunnskap og 
foreta risikovurderinger i belastende situasjoner på grunnlag av den i eget liv eller 
yrke, fikk raskere kontroll og tok egne verdivalg. Deres kapasitet og potensial 
synliggjorde en moralsk utfordring. Hvordan tilrettelegge for at alle foreldre får 
nødvendig og relevant informasjon tilpasset individuelle behov og forutsetninger på 
en hensynsfull måte slik at de settes i stand til å ta verdivalg de kan leve godt med? 
Hensynet er å gi foreldrene emosjonell førstehjelp og støtte for å kunne tilegne seg 
ny kunnskap, rom for konfidensielle samtaler og tid til overveielser av forhold med 
stor betydning for eget verdivalg. Foreldrenes verdivalg respekteres og støttes av 
behandlingsteamet.  
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Veiledning og hjelp til familiene ble bredt drøftet i Klinisk Etisk komité i mars 2001 
med påfølgende revidering av informasjonsmateriellet. Foreldre, som hadde tatt 
ulike verdivalg, bidro i prosessen. Det ble utarbeidet forventet forløp for de ulike 
handlingsalternativ, som comfort care og kirurgisk behandling, i tverrfaglig 
samarbeid med berørt helsepersonell fra de involverte avdelingene. Formålet med å 
utarbeide forventede forløp, var å bedre etisk og faglig tilnærming til barna og 
familiene.  
Yrkesrollen min i denne perioden innebar også samtaler med kvinner/par som 
hadde fått påvist en alvorlig hjertefeil hos fosteret og nettopp hadde blitt informert 
om at de måtte ta et valg om de ønsket å avbryte eller å fortsette svangerskapet. 
Perioden innebar mange sterke ”møter” både med andres og egen usikkerhet samt 
kontinuerlig refleksjon over etiske og moralske dilemma, som gjenopplivning og 
respiratorbehandling av ekstremt premature barn og syke nyfødte med alvorlige 
misdannelser, syndromer og skader hvor foreldrene ikke får det samme tilrettelagte 
tilbudet for å ta egne verdivalg. I konsensusrapporten ”Grenser for behandling av for 
tidlig fødte barn” vurderes situasjonen for barn med hjertefeilen HVHS, som analog 
med situasjonen for ekstremt for tidlig fødte barn, og uttaler at det ikke er rimelig at 
foreldre gis en slik ubetinget råderett (Norges forskningsråd, 1999). 
 
Denne studien viser et foreldreperspektiv der foreldre ikke utøver behandlingspress 
på bekostning av barnets beste og helsepersonells faglige integritet. 
 
 
1. 3 Målsetting og problemformulering.  
 
Målsettingen med studien er å få kunnskap om hvilke subjektive erfaringer som 
ligger til grunn for at foreldre til alvorlig syke nyfødte barn reagerer på manglende 
medbestemmelse, - herunder kunnskap om hvilken forståelse av barnets tilstand og 
behandling som ligger til grunn, hvilken risiko- og verdivurdering de foretok, og 
hvordan de vurderer sin egen rolle og ansvar. Studien kan kaste lys over ulike 
forhold som medvirker til at foreldre til alvorlig syke nyfødte barn reagerer, og hvilke 
avveininger de gjør. Dette er aktuelt og viktig for å få økt innsikt i hvilke kunnskap 
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og tilnærming, som kan sette foreldre best mulig i stand til å ta verdivalg i den 
moralske gråsonen for barns levedyktighet. Et viktig siktemål er også å øke 
helsepersonells bevissthet om foreldres med- og selvbestemmelse til barnets beste 
og å bidra til at forståelsen og praksis kan bli bedre. På denne bakgrunn er følgende 
problemstilling formulert:  
 
Hvordan erfarer foreldre å få sin medbestemmelse ivaretatt i liv-død-
beslutningsprosesser i nyfødtomsorgen?  
 
Sentrale spørsmål videre er:  
 
1. Hva er sykepleiers og leges rolle med hensyn til å ivareta foreldre? 
2. Hva informeres foreldrene om? Av hvem, når og hvordan? 
3. Hvilken avgjørende informasjon/vurdering utløser bekymring om fortsatt 
behandling er barnets beste? Hvilke verdier legger foreldre til grunn? 
4. Hvordan erfarer foreldrene egen rolle og ansvar, opplever de press? 
5. Hvordan fikk foreldrene kunnskap om liv-død-beslutningsprosesser?  
 
Oppgaven er inndelt i 5 kapitler. Sist i dette innledningskapitlet avklares sentrale 
begreper, og det redegjøres kort for aktuelle etiske og juridiske rammer. I kapittel 2 
omtales aktuell teori og forskning, og i kapittel 3 gjøres det rede for metode- og 
analysevalg. I kapittel 4 presenteres funn og i kapittel 5 drøftes de viktigste funnene. 
Avslutningsvis følger konklusjon og implikasjoner av resultatene. 
 
 
1.4 Begrepsavklaring  
 
 
Et etisk problem 
  
Et etisk problem oppstår når det er tvil, usikkerhet eller uenighet om behandlingen 
av et barn, når ingen løsninger er gode løsninger og etiske verdier konkurrerer. Et 
etisk problem er ikke bare et medisinsk problem, men også et psykososialt problem 
og et verdivalg (Førde, 2006). Ulikt syn på om det er riktig å gi eller å avslutte 
livsforlengende behandling kan skyldes kommunikasjonssvikt, uenighet om det 
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medisinskfaglige grunnlaget for beslutningene eller ulikt verdisyn, men også 
manglende tillit til behandlerne (Helsedirektoratet, 2009).  
 
Liv-død-beslutningsprosess 
 
En økende andel mennesker dør i dag, ikke som følge av gud eller skjebnen, men 
etter at det er tatt en beslutning om å trekke tilbake livsforlengende behandling, eller 
å unnlate å sette inn livsforlengende behandling (Førde, 2008). Slike beslutninger 
tas jevnlig og helselovgivningen gir relativt få og dels uklare føringer for dem 
(Pedersen, Bahus og Kvisle, 2007). Nasjonale retningslinjer er nå utviklet 
(Helsedirektoratet, 2009).  
 
Behandlingsunnlatelse  
Det er filosofisk og helsefaglig konsensus om at det å ikke starte behandling 
(withholding) og å avslutte aktiv behandling (withdrawing) er etisk like høyverdige 
handlinger når det moralske motivet er å lindre forgjeves lidelse (Tranøy, 2005). 
Psykologisk kan det være en forskjell, fordi foreldre og helsepersonell tror at barnet 
bør reddes når aktiv behandling startes og handlingen signaliserer håp. Å skru av 
en respirator eller å avslutte PEG ernæring, er aktive handlinger mens det å avstå 
fra å legge et barn på respirator eller å legge inn en PEG, er passive handlinger. 
Konsekvensen av handlingene er like, at barnet kan dø, men de kan oppleves ulikt 
selv om det moralske motivet for begge handlinger er å lindre forgjeves lidelse og 
overbehandling av barn (ibid).  
 
 
1.5 Omfang  
I Norge blir 10-15% av alle nyfødte (over 6000) flyttet over til nyfødtintensiv 
avdelinger hvert år, enten fordi de er født for tidlig og/eller har komplikasjoner, 
misdannelse eller lignende som gjør at de må være lenger på sykehuset. Tall fra 
medisinsk fødselsregister fra 2001, viser at barn født etter 23. ukers svangerskap 
gjennomsnittlig trenger respiratorbehandling i 37 dager. Den intensive 
behandlingsperioden for barn født før 28. svangerskapsuke utgjør 2 – 6 uker. 
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Varigheten av intensivbehandlingen øker med avtagende svangerskapslengde. I 
2006 ble det født cirka 300 barn før 28. svangerskapsuke.  
Omtrent 65 % av dødsfallene, som finner sted i nyfødtomsorgen, er et resultat av 
begrensning eller avslutning av livsforlengende behandling (Syvertsen og Bratlid, 
2004). En norsk oppfølingsstudie av barn født mellom 22. og 26. uke i 1999 og 
2000 viste at i løpet av to år døde 55 av 142 barn (38 %) på nyfødtavdelinger 
(Markestad et al, 2005). En studie av 1 167 506 fødsler i perioden 1967-1988, og 
oppfølging frem til 2002 viste at mange premature barn dør i barndommen. Studien 
viser at guttene jevnt over er klart mest utsatt for å dø. Gutter født i 22.-27. 
svangerskapsuke hadde 5,3 ganger så høy risiko for å dø tidlig i barndommen (1-
5,9 år) som de som ble født omkring termin. Dødsrisikoen var videre 7 ganger 
høyere senere i barndommen (6-12,9 år) for denne prematur-gruppen. For jenter 
født i 22.-27. svangerskapsuke var risikoen 9,7 ganger høyere for tidlig 
barndomsdød. Siden andelen overlevende blant de for tidlig fødte barna stadig 
øker, vil flere studier kunne vise hvorvidt forbedringer innen fødselsvitenskap og 
behandling av nyfødte påvirker overlevelse, reproduktiv kapasitet og langsiktig 
livskvalitet (Swamy, Østbye og Skjærven, 2008).  
 
 
1.6 Plan- og lovverk  
 
1.6.1 Pasientrettighetsloven og helsepersonelloven  
 
 
Foreldres medbestemmelsesrett 
 
Fra 1. januar 2001 fikk pasienten lovfestet medbestemmelse ved medisinsk 
behandling, pleie og omsorg (pasientrettighetsloven). Formålet med 
pasientrettighetsloven er å ivareta respekten for den enkelte pasients liv, integritet 
og menneskeverd (ibid).  
 
Samtykke er en tillatelse. Foreldrene eller andre med foreldreansvaret har rett til å 
samtykke til helsehjelp for pasienter under 16 år. Hovedregelen om samtykke til 
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helsehjelp er nedfelt i Pasientrettighetsloven § 4-1, hvor det fastslås at helsehjelp 
bare kan gis med pasientens samtykke, med mindre det foreligger lovhjemmel eller 
annet gyldig rettsgrunnlag for å gi helsehjelp uten samtykke. Helsepersonells 
hjelpeplikt i henhold til Helsepersonelloven § 7, ved øyeblikkelig hjelp og ved 
påtrengende nødvendig helsehjelp krever ikke samtykke.  
For at samtykket skal være gyldig må foreldrene ha fått nødvendig informasjon om 
barnets helsetilstand og innholdet i helsehjelpen. Når det gjelder krav til samtykkets 
form, følger det av Pasientrettighetsloven § 4-2 at samtykke kan gis uttrykkelig eller 
stilltiende. Stilltiende samtykke anses å foreligge dersom det ut fra pasientens 
handlemåte og omstendighetene for øvrig er sannsynlig at hun eller han godtar 
helsehjelpen. Ansvarlig helsepersonell skal vurdere samtykkekompetanse.  
Det er her snakk om et ”representantsamtykke”. Lovteksten sier at foreldrene har 
rett til å samtykke på vegne av barnet. Setningen må tolkes utvidende: Foreldre har 
også rett til å nekte på barnets vegne. Foreldrenes samtykkerett er imidlertid 
begrenset til helsehjelp som vurderes som faglig forsvarlig, og deres nektelsesrett 
er begrenset av hensynet til barnets beste. Dette fremgår indirekte også av 
barnevernloven (Lov om barneverntjenester, 17. juli 1992 nr 100) § 4-10 og § 4-12 
(Helsedirektoratet, 2009).  
 
Informasjon. Lovens utgangspunkt er at pasienter har rett til den informasjonen som 
er nødvendig for innsikt i egen helsetilstand og for å kunne ivareta egne interesser 
ved å gi tillatelse til behandling, ved å medvirke i behandlingen eller ved å velge 
bort et behandlingstilbud (Befring, 2002). Pasienter har rett til den informasjonen 
som er nødvendig for innsikt i egen helsetilstand og for å kunne ivareta egne 
interesser.  Helsepersonell må vurdere og ta hensyn til når og hvordan 
informasjonen bør gis (ibid).  
1.6.2 Forskrift om barns opphold i helseinstitusjon  
Barnet har samværsrett med foreldre under institusjonsoppholdet i den grad det 
følger av pasientrettighetsloven § 6-2. Ved alvorlig/livstruende sykdom skal begge 
foreldrene få være hos barnet. Personalet plikter å avklare med foreldrene hvilke 
oppgaver foreldrene ønsker og kan utføre mens de er hos barnet. Foreldre skal få 
fortløpende informasjon om sykdommen. Helseinstitusjonen skal tilby foreldrene 
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kontakt med sosionom, psykolog og/eller annet støttepersonell mens barnet er 
innlagt. Foreldre som er hos barnet under institusjonsoppholdet skal få avlastning 
etter behov. Folketrygden dekker tapt arbeidsfortjeneste til begge foreldrene. 
1.6.3 Forskrift til rammeplan for videreutdanning i barnesykepleie  
 
I forskrift til rammeplan for videreutdanning i barnesykepleie (2005), er etikk et 
sentralt emne. Barnesykepleie omfatter hele familiens helse, trivsel og velvære i 
sykehus og hjemmemiljø fram til barnet fyller 18 år. Rammeplanen gir viktig 
informasjon om hvilke intensjoner og mål som fastlegges og vektlegges i etikk;    
• Etikk og den medisinsk - teknologiske utvikling 
• Etiske dilemma relatert til pasientmålgruppe 
• Etisk refleksjon og beslutningsprosesser  
• Etiske dilemmaer knyttet til alvorlig sykdom og død skal spesielt vektlegges 
 
Nasjonal plan for nyfødtmedisin (Sosial- og helsedepartementet, 2001) har som mål 
å yte faglig optimal familiesentrert omsorg til den enkelte familie i en vanskelig 
livsperiode ved å søke å minimalisere traumene i forbindelse med 
stressbelastningen. Barnesykepleier skal argumentere faglig og etisk for å sikre 
barnet og familiens interesser i et høyteknologisk miljø og i et tverrfaglig samarbeid 
(Helsepersonelloven § 4, 2.ledd). I følge yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere 
(2007) skal sykepleieren i sitt arbeid sørge for at bruk av teknologi og vitenskapelige 
fremskritt lar seg forene med menneskers sikkerhet, verdighet og rettigheter, og 
bidra til en naturlig dødsprosess og død, der det er særlig viktig at nytteløs 
livsforlengende behandling avsluttes eller ikke påbegynnes. De fleste mennesker vil 
mene at en minimumsforutsetning for en akseptabel livskvalitet er at man har en 
viss evne til å oppleve egen og andres eksistens, uttrykt ved kontakt og 
samhandling, og at uholdbar smerte eller lidelse kan lindres (Helsedirektoratet, 
2009). 
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2. Teoretiske perspektiver og relevant forskning 
 
2.1 Litteraturgjennomgang  
 
Formålet med min litteraturgjennomgang var å få en oppdatert oversikt over 
forskningen innen nyfødtomsorgen og å få en innsikt i forskning, som kan belyse 
studiens problemstilling og sette den inn i en vitenskaplig sammenheng.  
I gjennomgangen er det søkt i databasene Bibsys, Cinahl og Pub Med. Søk er utført 
med ordene newborn infants, ethical issus/dilemmas/behavior, the grey sone, 
threshold of viability, ekstremely premature, severe defects/syndrome, severe 
intrapartum asphyxia, law, values, cultural norms and resources, empowerment, 
process of decision making, empathic communication, antenal/prenatal counseling, 
outcome morbidity/mortality, best interest, quality of life, pain and suffering, pain 
management, impact on familiy, family-centred care, intensiv care, critical care 
decisions, delivery-room resusitation, do not resuscitate, withholding, withdrawing, 
comfort care, palliativ care, life-support decisions, parental authority/autonomy/role, 
nurses role, medical authority, parents perspective, informed consent, shared 
decisionsmaking, producing assent, technology-dependent, artificial feeding, ethical 
framework. Søk med ulike kombinasjoner av søkeordene er utført i perioden fra 
2005 fram til 2009. Etter at analysen var ferdig ble det nødvendig å oppdatere 
søkene.  
 
Antallet engelskspråklige studier relatert til ulike aspekt ved liv-død-beslutninger i 
nyfødtomsorgen er svært omfattende, da fagfeltet har vært i en intensiv utvikling fra 
1980 tallet. Det kommer stadig oppdaterte studier om overlevelse og sykelighet og 
de fundamentale spørsmålene, er relatert til barnets prognose og identifisering av 
barnets beste i et livsløpsperspektiv. Mange studier om helsepersonell holdninger til 
avståelse, avgrensning og avslutning av behandling for barna og retrospektiv 
journalgjennomgang for å vurdere tidligere beslutninger er utført. Både 
helsepersonells og foreldres roller og erfaringer med liv-død-beslutninger er det 
forsket mye på. Flere land har de senere år utarbeidet etiske rammeverk og 
veiledere for å kvalitetssikre beslutningsprosessene, som Helsedirektoratets fra 
april 2009.  
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Det er ulik lovgivning og tradisjoner for hvordan liv-død-beslutningsprosesser skal 
foregå i verden. I USA, Canada, Storbritannia og Sveits blant annet, har foreldrene 
beslutningsmyndigheten og helsepersonell har ansvaret for at de er tilstrekkelig 
informert til å kunne avgi et gyldig samtykke. I Frankrike besluttet legene alene inntil 
lovendringen i 2005, som forutsetter at foreldrene informeres og spørres om gi sin 
tilslutning til legens avgjørelse før den iverksettes (Carnevale et al, 2007).  
Norsk helselovgivning gir foreldre informasjons - og medbestemmelsesrett i liv-død-
beslutningsprosesser, og legen har det juridiske fagansvaret. De ulike juridiske, 
sosiale og kulturelle normene påvirker de respektive lands forskning på området, og 
det betyr at forskningsfunnene ikke kan overføres direkte til norske forhold.  
Det er utført to sammenlignende studier med ulike juridiske normer av henholdsvis 
Orfali (2004) og Carnevale et al (2007) som presenteres senere, da de fokuserer på 
andre forhold enn hvordan de legale normene overholdes.  
Det er utført to norske studier om foreldres erfaringer med liv-død-
beslutningsprosesser. Det er Vandvik og Førde (2000) som intervjuet 20 mødre til 
barn med hjertefeilen hypoplastisk venstre ventrikkel, og Brinchmann, Førde og 
Nortvedt (2002) som intervjuet 35 foreldre til barn som var født premature. Det er 
ikke utført norske intervjustudier med foreldre om liv-død-beslutninger etter at ny 
helselovgivning trådte i kraft 1. januar 2001. Inger Elise Engelund, som er  
stipendiat ved Universitetet i Bergen holder på med en studie, men resultatene er 
foreløpig ikke publiserte. 
 
Nasjonal plan for nyfødtmedisin (Sosial- og helsedepartementet, 2001) angir at 
familiesentrert omsorg i nyfødtperioden har som mål å yte faglig optimal omsorg til 
den enkelte familie i en vanskelig livsperiode. Det er forsket både nasjonalt og 
internasjonalt på familiesentrert omsorg både i sykehus og hjemmemiljø, som 
omtales nedenfor.  
 
Hyppige refererte artikler og oversiktsartikler er gjennomgått. Da foreldres 
perspektiv og verdier i liv-død-beslutningsprosesser er fokus i denne studien, har 
det også vært benyttet allment tilgjengelige kilder, som media. I tillegg er det 
benyttet offentlige og private nettsteder til orientering og som autoritative kilder, som 
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Universitetet, Sykepleien, Vård i Norden, Tidsskriftet for Den norske legeforening, 
Helsedirektoratet og andre offentlige publikasjoner som relevante NOU etc.    
 
2.1.1 Familiesentrert omsorg  
Forskning har vist at familiesentrert omsorg inkludert palliativ omsorg praktiseres 
forskjellig i ulike kulturer og sosiale kontekster. Det påpekes et behov for en 
avklaring av roller og ansvar og hvordan omsorgen kan optimaliseres, særlig på 
grunn av det stadig økende antall barn med behov for avansert hjemmeomsorg.  
I denne studien er følgende tidligere studier relevante for problemstillingen;  
Hoel, Haugland, Eie (2001) Norge; Olsen og Maslin-Prothero (2001) UK; Amin og 
Fitton (2003) USA; Wang og Barnard (2004) Australia; Tandberg (2004) Norge; 
Leiter (2004) USA; Kirk, Glendinning og Callery (2005) UK; Heermann, Wilson og 
Wilhelm (2005) USA; Raina et al (2005) Canada; MacKean, Thurston og Scott 
(2005) Canada; Fegran, Fagermoen og Helseth (2008) Norge.  
 
Forskning har vist at å yte familiesentrert omsorg i etisk vanskelige situasjoner 
medfører moralsk stress for sykepleiere; Sørlie, Førde, Nordberg (2001) Norge; 
McHaffie, Lyon og Hume (2001) UK; Bunch (2001) Norge; Catlin og Carter (2002) 
USA; Sørlie, Jansson og Nordberg (2003) Norge; McHaffie, Laing, Parker og 
McMillan (2001) UK; Solomon et al (2005) USA; Dokken (2006) USA; Fegran, 
Helseth og Slettebø (2006) Norge; Landsem (2007) Norge; Myhre (2007) Norge; 
Fegran og Helseth (2008) Norge. Norske intervjustudier med foreldre til 
funksjonshemmede barn, viser et bredt spekter av erfaringer (Grøholt, Stigum, 
Nordhagen og Köhler, 2003; Rogne og Hareide, 2004; Handegård, Bliksvær, Eide, 
Gjertsen og Lichtwarck, 2007).  
 
2.1.2 Foreldres rolle og erfaringer  
Liv-død-beslutninger er utforsket i kvalitative observasjons- og intervjustudier, som 
klassikerne Anspach (1993) USA; Vandvik og Førde (2000) Norge; McHaffie, Lyon 
og Hume (2001) UK; Brinchmann, Førde og Nortvedt (2002) Norge; Sharman, 
Meert og Sarnaik (2005) USA; Partridge et al (2005) USA; Meert et al (2008) USA.  
Forskning har vist at informasjonsformidlingen påvirker og til dels avgjør foreldres 
valg og tilfredshet med beslutningene; Orfali (2004) USA; Keenan, Doron og Seyda, 
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(2005) USA; Carnevale et al (2007) Canada; Payot, Gendron, Lefebvre og Doucet, 
(2007) Canada.  
 
Brinchmann, Førde og Nortvedt (2002) gjennomførte i perioden 1997–2000 
kvalitative intervju med 35 foreldre til 26 barn om deres erfaringer med liv-død-
beslutninger hos premature barn. Undersøkelsen viste at foreldrene var under stort 
press, noe som førte til ambivalens og ønske om ansvarsfritak. De fleste foreldrene 
ønsket ikke å ha det avgjørende ordet i beslutninger om barnas fremtidige liv eller 
død. Et slikt ansvar kan medføre skyldfølelse og vil være en for stor byrde. 
Foreldrene ønsker å bli informert og tatt på alvor i beslutningsprosessen. 
Foreldrene vektla helsepersonells evne til kommunikasjon og informasjon mer enn 
foreldreautonomi og medbestemmelsesrett.  
 
Brinchmann (2003) argumenterer i sin doktorgrad for at liv-død-beslutninger handler 
mer om etikk og verdisyn, enn om medisin eller jus. Hun argumenterer videre for at 
foreldre, som ønsker det, bør gis muligheten til å ta egne verdivalg. De norske 
retningslinjene i forhold til behandling av ekstremt for tidlig fødte barn bør endres 
slik at det gis rom for at noen foreldre i noen situasjoner kan ha det avgjørende ord. 
Og hevder at uansett, er ikke etikken et område for evidens og sikkerhet. Moralske 
prinsipper er heller ingen garanti for sikkerhet i avgjørelser. Ambivalensen og 
usikkerheten må vi leve med. Det vesentligste er at etiske avgjørelser er best mulig 
informerte, og at de foretas på basis av godt skjønn, innlevelse, etikk-kunnskap og i 
diskusjon mellom alle berørte parter.   
 
2.1.3 Nordisk holdning og behandlingspraksis.  
 
Norge og Sverige er mest aktive med hensyn til å starte behandling på ekstremt 
premature barn og har de høyeste tallene på overlevelse i verden, både med og 
uten skader. En norsk oppfølingsstudie av barn født mellom 22. og 26. uke i 1999 
og 2000 viste at i løpet av to år døde 55 av 142 barn (38 %) på nyfødtavdelinger 
(Markestad et al, 2005). I to norske studier med retrospektiv gjennomgang av 
journalene til 344 døde barn var det bare registrert at tre foreldrepar var uenige i 
beslutningen (Syvertsen og Bratlid, 2004; Hagen og Hansen, 2004). Kvestad, 
Lunde, Markestad, Kvestad, Lunde, Markestad, Førde (1999) sin holdningsstudie 
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vektla pediaterne kriteriene svangerskapsalder og barnets vitalitet for å avgjøre om 
behandling skulle iverksettes. Ved avslutning av behandling ble det lagt mest vekt 
på risiko for funksjonshemning og barnets lidelse. En av fem overleger tilla smerte 
hos barnet liten eller ingen vekt ved avgjørelse om å avslutte. Pediaterne mente det 
var blitt vanskeligere å ta avgjørelser på grunn av urealistiske forventninger og 
press fra mediene og foreldre. En ensartet praksis krever løpende diskusjon av 
hvilke kriterier, biomedisinske som psykososiale, som bør vektlegges når etisk 
vanskelige beslutninger må tas. Miljeteig, Markestad, Norheim (2007) undersøkte 
barnelegers holdning til behandlingsunnlatelse i forhold til ekstremt premature barn 
hvor viktigste faktorer for å avstå fra å starte behandling (withholding) barnets 
modenhet og levedyktighet mens risiko for alvorlig funksjonshemming og framtidig 
livskvalitet var viktigste faktorer ved avslutning av behandling (withdrawing). 
Halvparten var enig i utsagnet om at Norge er for liberale i oppstart av aktiv 
behandling på ekstremt premature barn. Studien konkluderer med at klare 
retningslinjer for beslutningsprosessen kan sikre legitime og rettferdige 
behandlingsvalg.  
 
I Sverige undersøkte Håkansson, Farooqi, Holmgren, Serenius, Høgberg (2004) 
resultatene av proaktiv tilnærming prenatalt hos 3602 barn født mellom 22. og 27. 
uke fra 1985 til 1999 i nord- (1040) og sør - Sverige (2562). På det mest proaktive 
senteret var det økt overlevelse totalt, sentralisering av fødslene, flere keisersnitt, 
færre barn med lav apgar score, færre døde innen 24 timer og flere levende ved 1 
års alder uten økt sykelighet. I Sverige gjenopplives barn fra 22. svangerskapsuke 
på fødestuen, og i perioden fra 1992 til 1998 ble det utført keisersnitt fra 23. 
svangerskapsuke. En holdningsstudie viste at svenske neonatologer vil gjenopplive 
ekstremt premature barn på fødestuen imot foreldrenes uttalte ønske (Peerzada 
Schollin, Håkansson, 2006). En av de sentrale endringene i 2005 på den 
internasjonale konsensuskonferansen om anbefalingene for neonatal resusitering 
(COSTR) var økt vektlegging av foreldreautonomi ved grensen for barns 
levedyktighet. I Danmark behandles sjelden ekstremt premature barn under 25. 
svangerskapsuke aktivt og ingen uten foreldrenes uttrykte behov og ønske 
(Greisen, 2004a; Greisen 2004b).  
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2.1.4 Internasjonal beslutningsrelevant forskning 
  
Det praktiseres ulike beslutningsmodeller i liv-død-beslutninger, som foreldres 
tilslutning til behandlingsteamets beslutning i Frankrike fra 2005 (Carnevale et al, 
2007). En annen er delt beslutningsprosess hvor foreldre og behandlere i fellesskap 
kommer fram til en beslutning, som i Norge fra 2001 hvor legen er juridisk 
fagansvarlig. En tredje modell er foreldreautonomi og informert samtykke, som er 
de legale rammene i USA, Canada, Storbritannia og Sveits blant annet. I USA 
informeres foreldrene likt ut fra en standard, mens i Canada, Storbritannia og Sveits 
tilpasses informasjonen individuelle behov og ressurser. I den moralske gråsonen 
for barns levedyktighet, er det like etisk høyverdig å avstå fra å starte behandling 
som å starte aktiv behandling. I land med foreldreautonomi plikter legen å informere 
foreldrene om at palliativ omsorg er et etisk likeverdig handlingsvalg. Det er ikke 
funnet dokumentasjon på at alle norske foreldre blir informert om den muligheten.    
 
Jeg velger å presentere Anspach sin studie fra 1993 som siteres hyppig og har 
inspirert mange, som Brinchmann i doktorgraden fra 2003. Anspach er medisinsk 
sosiolog og utførte en feltstudie inkludert intervjuer med leger, sykepleiere og 
foreldre innen amerikansk nyfødtmedisin. Faget medisinsk sosiologi forsøker å 
møte helsevesenet med et reflekterende og kritisk blikk. Anspach reiste blant annet 
spørsmålet om alt som kan gjøres bør gjøres for de kritisk syke barna i boken hvor 
studien er publisert; ”Deciding who lives.” Der beskrives hvordan leger har den 
medisinske kunnskapen for å ta liv-død-beslutninger, men kanskje mangler 
informasjon innsamlet gjennom den fortløpende interaksjonen med barnet. 
Imidlertid har sykepleiere tilgang til mer “subjektive” informasjonskilder gjennom sin 
nære og tette kontakt med barnet og familien. Anspach fant forskjellige meninger 
mellom sykepleiere og leger, og ofte inngikk de kompromisser seg imellom. På 
grunn av tettere interaksjonen mellom sykepleiere og barnet, inntok sykepleiere en 
mer pessimistisk holdning til barn som ikke gav respons, hadde adferdsproblemer, 
og trengte langvarig pleie. Erfarne sykepleiere som hadde ytt omsorg og pleie til 
mange barn, antok oftere sannsynlig framtidig velvære for sine pasienter og tok det 
med i vurderingen når de tok beslutninger eller deltok i drøftinger av den videre 
behandlingen. Anspach diskuterer liv – død beslutninger ut fra fire ulike perspektiv, 
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som individuell samvittighet, kollektiv samvittighet, situasjonen og ”sociology of 
knowledge”. Studien beskriver at liv-død beslutninger kan være kollektive, og 
påvirket av organisasjonens (sykehusets) organisering, maktforhold, materielle 
struktur og lignende. Anspach hevder at det eksisterer en tydelig dobbeltmoral. Feil 
eller gale beslutninger kan i følge henne like gjerne skyldes slike komplekse sosiale 
interaksjoner, som den enkelte leges eller sykepleiers verdier og etiske syn.  
Anspach skiller mellom ulike tegn som anvendes for å vurdere barnas prognose, 
som teknologiske (diagnostisk teknologi), perseptuelle (observasjon og palpasjon) 
og interaktive tegn (oppmerksomheten fanger opp). Både leger og sykepleiere 
vektla de to første tegnene, mens sykepleiere ofte vekta interaktive tegn. Foreldres 
rolle i beslutninger beskrives i to modeller, informert samtykke eller å oppnå 
tilslutning til behandlingsteamet beslutning.  
 
Ansprach og Mizrachi (2006) er medisinske sosiologer og belyser i en 
forskningsartikkel etiske problemer de møter i verdikollisjoner mellom fagfelt, som 
mellom det medisinske og sosiologiske feltet, som Ansprach gjorde i studien fra 
1993. De beskriver at det er en anspent gjensidig påvirkning i kvalitativ feltforskning, 
som tar et kritisk perspektiv på det sosiologiske i medisinen. Sosiologer, som 
”forsker oppover” på eliter, opplever problemer med å få tilgang til, bli værende og å 
få komme tilbake til felt, når de det forskes på misliker kritiske blikk utenfra. Denne 
spenningen vedvarer når forskeren forlater feltet for å skrive, og presser forskeren 
til å velge mellom konkurrerende tolkninger og til å bestemme hva som avsløres og 
skjules i konfidensialitetens interesse. Sosiologene regner med legers kritikk når 
kritikken oppfattes som kritikk av dem selv, som etter Ansprach sin studie;  
“Anspach… accurately observs the strategies used by psysicians to alleviate 
guilt, take resposibility and authority away from parents, and obtain compliance 
with desired decisions. When conflict does occur, she asserts that professionals 
“psychologize” and transform parents from rational decisionsmakers into 
second-order patients... In addition, she describes nurses as “emotion 
managers”, functioning to elevate and direct parents` attachment to their 
babies... What Anspach overlooks is the owerwhelming emotional impact of the 
birht of an abnormal child on the family. Appropriate concern for the family`s 
emotional and personal needs is a major part of the care rendered by 
professinals.” 
(A. Flischman 1993:14 Analyzing ethical challenges in pediatric end-of-life). 
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Ved kolliderende tolkninger mellom to fagfelt, som ovenfor siterte, er det til slutt 
leseren og ikke forfatterne som får det siste ordet. Forskerne konkluderer med at 
gjennom moralske valg som hva det spørres om, berøres eller presenteres for 
leseren, beslutninger som har lite å gjøre med hva vi vanligvis ser på som 
”forskning” – formes hva som er kjent om den sosiale verdenen. Det er gjennom 
disse valgene de former det akademiske feltet - medisinsk sosiologi - slik feltet 
former dem, hevder de to medisinske sosiologene.  
 
McHaffie og Fowlie gjennomførte en klassisk skotsk kvalitativ intervjustudie fra 
1994/95 av liv-død beslutninger, som viste at majoriteten av vel hundre foreldrepar 
uttrykte i ettertid at beslutningen var en del av foreldreansvaret og at de tok den 
(McHaffie et al, 2001). Derimot uttrykte de fleste legene og sykepleierne i samme 
studie at foreldrene burde medvirke, men at de ikke hadde beslutningsansvaret. 
Sykepleiernes medvirkning i beslutningsprosesser lettet deres byrder ved barns 
død. Foreldre har større mulighet til å utøve foreldreansvaret enn helsepersonell 
tror. McHaffie & Fowlie støtter Anspachs (1993) funn om hvordan mer kunnskap 
gjorde sykepleiere mindre sikre på alle fordeler med aggressiv intensivbehandling. I 
vurderinger forut for beslutninger om ekstraordinær pleie, vurderte også sykepleiere 
barnets potensielle livskvalitet og lidelse som avgjørende faktorer i vurdering av 
barnets beste. Engelsk lov er endret etter studien og foreldrene har myndighet til å 
avgjøre i liv-død-beslutningsprosesser.  
 
Orfali (2004) utførte i 1997/98 en etnografisk sammenlignende studie av liv-død 
beslutninger i nyfødtavdelinger i Frankrike (paternalisme) og USA 
(foreldreautonomi) for å undersøke foreldrenes rolle i beslutningsprosesser ved å 
analysere materialet av 18 måneders deltagende observasjon på to like store 
universitetssykehus i USA og Frankrike, innsamling av data fra mer enn 85 barn i 
løpet av dette feltarbeidet og dybdeintervju med 60 leger og 71 foreldre. Foreldrene 
ble intervjuet på nyfødtavdelingen, etter informasjonssamtaler, etter utskrivelsen og 
for noen flere uker etter barnets død. Studien inkluderer også gjennomgang av 
journalene til alle barn på begge enhetene, som hadde vært innlagt i løpet av 1998.  
Den amerikanske beslutningsmodellen baseres på foreldreautonomi og informert 
samtykke til behandling av barnet. I Frankrike har leger utviklet et spesifikt 
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argument om foreldres skyld og behovet for utelukkende å basere beslutninger på 
medisinsk ekspertise, i følge Orfali.  
 
Fransk praksis er ikke homogen, men de fleste artiklene om etikk og nyfødtmedisin 
er skrevet av dem som forsvarer medisinsk autoritet i beslutninger. Ved å velge om 
temaet om behandlingsavgrensninger bringes på bane eller ikke, bestemmer 
amerikanske leger om de tillater foreldre å samarbeide om resultatet av 
behandlingen for barnet. I den amerikanske enheten hadde foreldrene en begrenset 
rolle og ble ikke tilbudt noe valg før barnet i realiteten var døende. Foreldrene er 
derfor ikke bare avhengige av legers informasjon men også av legers prognose og 
tilbudet til foreldre om å spille en aktiv rolle i beslutninger. Legene i USA mente selv 
at foreldrene var like involvert i beslutningene som dem.  
 
Studiens interessante og overraskende resultat var at konstruksjonen av prognose 
på ellers like tilstander var forskjellig i Frankrike og USA. Usikkerhet om prognose i 
fransk praksis ble holdt internt i den medisinske verden og foreldrene fikk formidlet 
at de ikke var noen tvil om barnets prognose. I USA formidlet legene sin usikkerhet 
om prognosen til foreldrene, som sjelden fikk hjelp til å håndtere den emosjonelle 
belastningen det skapte, noe som førte til at behandlingen av barnet fortsatte. De 
amerikanske foreldre erfarte mer sorg enn de franske foreldrene. Bruken av 
prognose på de to universitetssykehusene var basert på motstridende syn på 
definisjonen av risiko. Den verste risikoen for franske leger (og sykepleiere) var å la 
alvorlig handikappede barn overleve mens i USA var verste risiko å ikke starte 
behandling (withholdig) eller å avslutte påbegynt behandling (withdrawing) for et 
barn som tross alt kunne få et meningsfylt liv. I Frankrike fulgte de samme legene 
opp de funksjonshemmede barna poliklinisk over tid og fikk relasjonell erfaring med 
konsekvenser av medisinske intervensjoner og brukte disse i seinere beslutninger. I 
USA ble verdidilemmaene skjult under sløret av uvisshet om prognosen. Det er 
mindre emosjonelt krevende å avstå fra å tilby legale behandlingsbegrensninger til 
foreldre enn å gjøre det.  
 
Det er en tidkrevende prosedyre å spørre foreldre om å ta liv – død beslutninger, 
fordi foreldre har en vanskelig tid med å ta slike tragiske valg og trenger tett 
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oppfølging og mye støtte. Studien viser at det ikke nødvendigvis er konsensus om 
hva som er ukjent eller usikkert, og som oppfattes som den moralske gråsonen. 
Den noe naive holdningen om at teknologien kontrollerer og driver helsepersonell 
inn i uønskede handlinger er omfattende utfordret i denne sammenlignende studien. 
Sammenligningen viser at etiske dilemma forblir hovedsakelig sosialt produsert av 
en form for medisinsk kunnskap forbundet med en ikke - universell ”medisinsk 
ekspertise” til å behandle disse barna med en diskutabel autoritet til å bestemme 
hvilke av dem. Studien konkluderer med at etiske liv – død beslutninger fortsatt 
avgjøres av medisinsk autoritet.  
 
Carnevale et al (2007) hvor førsteforfatter er sykepleier og psykolog, som 
gjennomførte en kvalitativ sammenlignende studie om foreldres moralske erfaringer 
med liv-død-beslutningsprosesser i barneavdelinger i Frankrike (paternalisme) og 
Canada (foreldreautonomi) ved først å utføre en pilotstudie i 2006 i Frankrike hvor 
sju foreldre til fem barn ble dybdeintervjuet. Mens studien pågikk endret fransk lov 
praksisen fra sterk paternalisme til at foreldrene skal bli informert og bedt om å gi 
sin tilslutning til behandlingsbeslutninger. Det er ikke undersøkt om fransk praksis 
faktisk følger aktuelle lovendring.  
 
I Carnevale et al sin hovedstudie ble 31 foreldre, ni leger og 13 sykepleiere som 
behandlet barna dybdeintervjuet. Studiens formål var å undersøke foreldrenes 
tilfredshet med kvaliteten på kommunikasjonen og relasjonen til legene og det 
behandlende teamet, og å undersøke om leger eller foreldre har ansvaret for 
beslutninger for kritisk syke barn og hvordan dette relaterer seg til påfølgende 
foreldreerfaringer. Det var ikke entydige foreldreerfaringer i de ulike 
beslutningskontekstene om hvem som tok beslutningene. I Frankrike ble legen 
identifisert som beslutningstaker av 13 av 17 foreldre og i Canada av tre av 17 
foreldre. I Canada varierte praksisen på de forskjellige enhetene i studien. Et 
identifisert mønster var at franske foreldre vanligvis uttrykte sterke følelser av 
tilfredshet, mens kanadiske foreldrene sterkere utilfredshet. Studien konkluderer 
med at det er bemerkelsesverdig at en viss grad av paternalisme er uunngåelig, 
uavhengig av kontekstens legale og etiske normer. Det behøver nødvendigvis ikke 
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å skade foreldres moralske erfaringer. Videre forskning er nødvendig for å 
undersøke foreldres beslutningserfaringer i andre pediatriske settinger.  
 
2.1.5 Oppsummering av litteraturgjennomgang  
Det er uklart hva som faktisk skjer i praksis i liv-død-beslutninger i Norge i dag. 
Holdningsstudiene blant barneleger fra henholdsvis 1998, 1999 og 2007, og høy 
overlevelse med og uten skade, kan tyde på at grenser for levedyktighet utfordres.  
 
 
2.2 Teoretiske perspektiver  
 
Det er en felles utfordring i ulike beslutningskulturer og det er kommunikasjonen og 
ulike syn og verdier med hensyn til hva som er barnets beste. I det påfølgende 
teoretiske perspektivet vil kommunikasjonsteori, etiske og juridiske rammer bli 
utlagt.   Det innledes med avklaring av noen sentrale aspekt ved kommunikasjon.   
 
Omsorg er et samlebegrep for medmenneskelighet, respekt, engasjement, 
innlevelse og omtanke for et annet menneske (NOU 1999: 2 Livshjelp). Omsorg har 
en følelsesmessig side som er knyttet til en mellommenneskelig relasjon. Omsorgen 
må utføres slik at hjelpen til brukeren skjer på en måte som bidrar til at denne 
opplever frihet til en mest mulig selvstendig livsførsel på hans eller hennes egne 
premisser. Alle profesjoner og fagmiljøer innenfor helsevesenet har rettigheter og 
forpliktelser overfor omsorgsbegrepet (ibid).  
 
I beslutningsprosesser har de berørte parter ulike roller og jeg velger å legge 
Bronfenbrenner (1979) sin definisjon til grunn. En rolle er et system av normer og 
«oppskrifter» for atferd som forventes av personer i bestemte posisjoner innenfor en 
nærmere gitt sosial sammenheng. Roller eksisterer ikke i seg selv, men bare som 
deler av sosiale systemer. Profesjonell veiledning av foreldre er sentralt i liv-død-
beslutningsprosesser. Schibbye (1988) beskriver å anerkjenne i profesjonell 
veiledning; ”Jeg anerkjenner deg som et individ med rettigheter, integritet og en 
separat identitet. Jeg gir deg retten til å ha dine erfaringer og opplevelser. Jeg 
behøver ikke godta dem som riktige. Jeg er simpelthen villig til å la deg ha rett i ditt 
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syn”. Holm (2005) beskriver en profesjonell innstilling; ”Det innebærer en stadig 
streben etter å i yrkeslivet bli styrt av det som – på kort og lang sikt – gagner den 
hjelpesøkende, ikke egne behov, følelser og impulser. Det innebærer å vise 
respekt, interesse, varme, medmenneskelighet, empati og en personlig måte å 
motta og behandle den hjelpesøkende på”. 
 
Skårderud (2008) benytter begrepet mentalisering om innen-i-fra-perspektiv på 
andre og et uten-i-fra-perspektiv på seg selv i hjelperelasjoner. Det er implisitt og 
eksplisitt å fortolke egne og andres handlinger som meningsfulle ytringer av indre liv 
som behov, ønsker, følelser og fornuft; ”Våre mentaliserende evner er viktige for 
etikken. Den etiske siden ved mentalisering handler ikke bare om evnene, men 
også om viljen til å forstå den andre, om å være nysgjerrig og tilstrebe interesse for 
andres sinn, på engelsk «mind-mindedness». Jo bedre man forstår andres atferd, 
desto vanskeligere er det å behandle et menneske som en ting. Betraktninger om 
mentalisering og etikk er ikke minst relevante for oss som har roller som hjelpere og 
behandlere.” 
 
 
2.2.1 Kommunikasjonsteori 
 
Forskning rundt forståelsen av medisinske termer har vist at det er viktig å 
analysere selve kommunikasjonen mellom helsepersonell og foreldre. Den som har 
ansvaret for å gi informasjon og veiledning forutsettes å ha kommunikativ 
kompetanse (Ulleberg, 2004). Kommunikasjon handler mer om hva den andre 
oppfatter enn om hva jeg mener jeg har formidlet (ibid).  
 
De fleste moderne kommunikasjonsteorier bygger på terapeuten Gregory Batesons 
teorier. Batesons kommunikasjonsbegrep er et vidt begrep som omfatter 
samhandling i vid forstand. Det etymologiske opphavet communicare betyr å gjøre 
felles. Bateson hevder at det finnes ikke noe sånt som ”bare ord”. Han er opptatt av 
måten vi kommuniserer på, med gester, blikk, stemme, tonefall, ordvalg, men også 
det vi kommuniserer med det vi ikke sier eller ikke gjør. Virkeligheten er ikke en 
objektiv størrelse, men vil bli oppfattet ulikt av ulike personer.  
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Batesons perspektiv er altså at all erfaring er subjektiv og at både relasjonen 
mellom fenomener og relasjonen mellom mennesker er en grunnleggende premiss i 
kommunikasjonen. Han setter relasjonen i sentrum og hevder at vi erfarer 
hverandre, oss selv og verden i relasjoner, at verden blir skapt av den som 
observerer, opplever og erfarer, og at å oppfatte er å tolke. Relasjonene dreier seg 
ikke bare om forhold mellom mennesker, men også relasjoner mellom ting, 
erfaringer, hendelser og fenomener. Hvordan vi oppfatter verden omkring oss vil 
være avhengig av vår interaksjon med det vi persiperer. Noe framstår som 
informasjon.  
 
Informasjon dreier seg i følge Bateson om vår forståelse av våre omgivelser, 
hendelser og fenomener. Hva som fremstår som informasjon for den ene vil kunne 
være svært annerledes for den andre og vil være avhengig av forforståelse, kultur, 
interesser og erfaringer. All informasjon vi oppfatter vil være en tolkning av 
omgivelsene. Forholdet vi står i til andre mennesker og verden omkring oss, vil alltid 
være i bevegelse. Dermed endrer relasjonen seg hele tiden. 
Bateson skiller mellom komplementære og symmetriske interaksjoner i relasjoner. 
Samspillet i en symmetrisk interaksjon bærer preg av likehet, mens en 
komplementær interaksjon vil bære preg av å forsterke ulikhet i samspillet. Den 
enes adferd, uttrykk og følelser vil være annerledes enn den andres, selv om de er 
gjensidig knyttet til hverandre. Jo mer passiv den ene blir desto mer aktiv blir den 
andre, eller jo mer ansvarlig den ene blir, desto mer hjelpeløs blir den andre.  
Stabile relasjoner kan fungere godt med hovedsakelig enten symmetriske eller 
komplementære interaksjoner. Det forutsetter en overenskomst (som oftest ikke 
uttalt), om at det er slik denne relasjonen fungerer.  
 
Kontekst er et sentralt begrep hos Bateson. Begrepet kan forstås som den 
sammenheng fenomener opptrer i, eller den forståelsesrammen fenomenene får 
mening i. Konteksten beskrives som en meningsbærende ramme som hjelper oss å 
forstå et budskap. Det er en betegnelse på den psykologiske eller personlige 
rammen vi forstår situasjoner, hendelser og fenomener innenfor. Konteksten vil 
fungere vil altså fungere metakommunikativt i forhold til budskapet (Ulleberg, 2004).   
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Forut og underveis i prosesser anbefales det at de berørte parter avtaler og blir 
enige om premissene for hvordan beslutningsprosessen skal foregå. Foreldres 
ansvar og rolle i beslutninger, kan være en stor utfordring både for dem selv og 
helsepersonell.  
 
Foreldreansvar er den rett og plikt foreldrene har til å bestemme for barnet i 
personlige forhold. Foreldrene skal utøve foreldreansvaret ut fra barnets behov og 
interesser (NOU 2008:9). Endringen fra å bli gravid til å bli foreldre med juridiske og 
moralske forpliktelser overfor barnet er en eksistensiell og sosial hendelse i livet. 
Når barnet er kritisk sykt blir den eksistensielle hendelsen spesielt viktig. Når dette 
ivaretas på en god måte, får foreldrene en best mulig start på sine videre 
utfordringer (Helsedirektoratet, 2002). Det er tjenelig for alle at fagpersoner kjenner 
trygghet til å vise innlevelse, ydmyket og respekt overfor foreldre i denne vanskelige 
situasjonen (ibid). Når barnet er alvorlig sykt og har liten utsikt til bedring kan valget 
stå mellom å fortsette behandlingen eller å avslutte den. Det viktige og vanskelige 
spørsmålet, er hva som barnets beste. Holm (2007) spør om helsepersonell er 
bedre skikket til å ta beslutninger for barn enn foreldrene i legitime liv-død-
beslutninger, og mener at et slikt syn kan få vidtrekkende konsekvenser for 
foreldres generelle beslutningsmyndighet på vegne av egne barn. 
 
2.2.2 Barnets beste  
 
”Barnets beste” er et etisk, juridisk, kulturelt, psykologisk og sosialt prinsipp. 
Prinsippet om barnets beste slik det er nedfelt i FNs barnekonvensjon har 
avstedkommet mye diskusjon knyttet til fortolkning (NOU 2008:9 Med barnet i 
fokus).   Den vanligste kritikken fra forskerhold dreier seg altså om begrepets 
ubestemmelighet (indeterminacy), og følgelig vanskene med å identifisere kriterier 
som kan brukes til å evaluere de alternativer beslutningstakere står ovenfor når de 
skal handle i tråd med barnets beste. Det synes å være bred enighet om at valg av 
kriterier grunnleggende sett er verdiladet; ofte er det ingen konsensus om hvilke 
verdier det er som bør legges til grunn for beslutninger (ibid). Formålet med 
prinsippet om ”barnets beste” er å sikre barnet beskyttelse, at barnet får all den 
kjærlighet, omsorg og omtanke som barn trenger og at barnet ikke lider overlast. 
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Det samfunnet kan gjøre, er å tilrettelegge for å gi den enkelte best mulige 
forutsetninger for å tilgodese barnets behov (ibid). Partene i Barnekonvensjonen er 
landets myndigheter (autorisert helsepersonell) og private personer (barnet og 
foreldrene). All helsehjelp skal i utgangspunktet være begrunnet i hensynet til 
pasientens beste (Helsedirektoratet, 2002).  
 
Hva standarden ”barnets beste” rommer i nyfødtmedisinen har vært gjenstand for 
omfattende debatt. Enkelte hevder at ”barnets beste” skal vektlegges isolert mens 
de fleste anerkjenner at det henger uløselig sammen med familiens interesser 
(Brinchmann, 2003). Det argumenteres for en bred bioetikk som fokuserer på den 
sosiale og kulturelle konteksten for de aktuelle kliniske situasjonene i 
nyfødtomsorgen (Carnevale, 2005). En bred bioetikk kan veilede 
beslutningsprosessen på en måte som anerkjenner viktige både sosiale og 
profesjonelle verdier og forpliktelser, så vel som relevante lover (ibid).  
 
2.2.3 Etiske prinsipper  
 
Beauchamp og Childress (2001) beskriver prinsippbasert bioetikk, som utgjør 
begrepene barmhjertighet (velgjørenhet), ikke-skade (fremfor alt ikke), rettferdighet 
(likhet i prioritering) og autonomi (selvbestemmelse). Prinsippene har fått stor 
tilslutning etter at de ble publisert i 1979 og er sentrale innen vestlig og norsk 
medisinsk etikk (Brinchmann, 2003; Tranøy, 2005). Disse prinsippene er ikke 
absolutte, men i hver enkelt situasjon vurderes de ulike prinsippene opp mot 
hverandre (ibid).  
 
Barmhjertighet (velgjørenhet) er forpliktelsen om å handle til barnets beste og å 
avveie smerte og lidelse ”her og nå” opp mot framtide fordeler (nytte) og ulemper 
(risiko) av behandling og pleie. Informasjon til og fra foreldrene er en del av 
helsehjelpen til barn. Ved dårlig, uviss eller usikker prognose med hensyn til 
framtidig livskvalitet tillegges barnets smerte og lidelse ”her og nå” stor vekt.     
 
Ikke skade (primum non nocere) er forpliktelsen om fremfor alt ikke å skade barnet 
med behandling som ikke gagner dets ”her og nå” eller framtidige interesser. Plikten 
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til å redde liv har som mål å sikre at barnet kan kommunisere viljestyrt med 
omverdenen (Helsetilsynet, 2007) og har god utsikt til en akseptabel livskvalitet.    
 
Rettferdighet er prinsippet om forpliktelsen til å sørge for likebehandling og en 
ansvarlig vurdering av ressurser. Menneskelige og økonomiske ressurser er 
begrensede og prinsippet er sentralt i prioritering av høyteknologisk behandling med 
potensiell nytte og risiko på kort og lang sikt for barnet. Ressurshensyn blir særlig 
presserende når behandlingen vurderes som nytteløs eller uforsvarlig, men 
kostnadsvurderinger alene skal ikke definere hva som er nytteløs behandling i det 
enkelte tilfellet. Sykdommens alvorlighet, nytte av behandling 
og kostnadseffektivitet er vilkår for ”rett til nødvendig helsehjelp”. Dette gjelder også 
for alvorlig syke pasienter (Helsedirektoratet, 2009). Balansen mellom individets og 
fellesskapets interesser kan være svært utfordrende og normen etisk og faglig 
forsvarlighet er rettledende for helsepersonells prioritering.  
 
Autonomi (selvbestemmelse) er et grunnleggende prinsipp i helselovgivningen og 
menneskerettighetene. Det påpekes autonomiprinsippets svakhet og villedende 
karakter når det gjelder beslutninger for barn. Nyfødte barn er ikke autonome og i 
beslutninger til barnets beste er ”ikke skade” prinsippet overordnet. Barnets beste er 
å balansere mellom risiko og nytte. Målet er å oppnå mest mulig velgjørenhet og 
minst mulig skade for barnet. Det grunnlegende hensynet i forhold til barn er 
”barnets beste” utlagt i Barnekonvensjons artikkel 3 med foreldreansvaret angitt i 
pkt. 3.2.; ”Partene påtar seg å sikre barnet den beskyttelse og omsorg som er 
nødvendig for barnets trivsel, idet det tas hensyn til rettighetene og forpliktelsene til 
barnets foreldre, verger eller andre enkeltpersoner som har det juridiske ansvaret 
for ham eller henne, og skal treffe alle egnede, lovgivningsmessige og 
administrative tiltak for dette formål.” 
 
Tranøy (2005) viser til at den biomedisinske etikken innebærer en oppfordring til 
dialog om problematiske dilemma nettopp fordi oppmerksomhet rundet dem utløser 
og synliggjør moralsk uenighet og konflikt. Videre argumenterer han for at hvis vi 
anser allmenn-moralen for å være den medisinske etikks fundament, er det urimelig 
om bare fagfolkene får delta i dialogen. En virkelig konsensussøkende dialog må 
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være representativ for å se hvor mye man kan bli enige om og hvilke kompromisser 
som er akseptable. Deltakerne må da også være innstilt på å gi avkall på 
tvangsmidler, usaklighet og bedrag for å overbevise dem man er uenig med. De 
legitime virkemidler er i første rekke informasjon og argumentasjon. En dialog som 
føres etter saklige retningslinjer, vil ha større mulighet til å bli en fornuftig og 
herredømmefri dialog.  
 
 
2.2.4 Faglig forsvarlige beslutningsprosesser. 
Faglig forsvarlig virksomhet handler om gode prosesser (Braut, 2008).  
Beslutningsprosser vedrørende livsforlengende behandling skal være tverrfaglige 
og med pårørende. Kravet til faglig forsvarlighet kan ses som en overbygning for det 
som til enhver tid er god faglig praksis, etiske krav og omsorgsfull hjelp. Faglige og 
etiske vurderinger må forankres i det som er allment akseptert i helsetjenesten og 
må respektere gjeldende rett (Helsedirektoratet, 2009). Det er helsepersonells 
oppgave å informere på en måte som er tilpasset foreldrenes situasjon. Måten 
informasjon om barnets tilstand gis på kan påvirke foreldrenes avgjørelser. 
Helsepersonell har først og fremst ansvar for at barnet får god helsehjelp og ikke 
utsettes for unødig lidelse. Dette inkluderer også at barnet og foreldrene får 
nødvendig støtte og trøst (ibid). Helsetilsynet vurderer prosessen ut fra om det har 
vært gitt relevant informasjon, om pasientens samtykkekompetanse for det aktuelle 
temaet har vært vurdert, om utredning og behandling har vært forsvarlig og kan 
danne grunnlag for den aktuelle beslutningen, og om alle elementene i 
beslutningsprosessen har vært journalført. Vurderingen må også omfatte om 
pasientens lidelse/smerter mv. vil kunne forverres ved behandlingstiltak (Braut, 
2008). Barnesykepleier skal argumentere faglig og etisk for å sikre barnet og 
familiens interesser i et høyteknologisk miljø og i et tverrfaglig samarbeid 
(Helsepersonelloven § 4, 2.ledd). 
 
2.2.5 Medbestemmelse   
Hjort (2004) bruker begrepet verdisirkel i sin beskrivelse av individuell 
medbestemmelse, og hevder at ”vilje og evne til å ta andres perspektiv er porten til 
nye erfaringer og kunnskaper og dermed nøkkelen til utvikling av våre verdier og 
holdninger”. Individuell medbestemmelse begrunnes i et verdihierarki, først og 
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fremst som en menneskerettighet hvor retten til å leve et verdig liv uansett samfunn, 
tilstand og situasjon er sentralt. Deretter som en utvidelse av demokratiet hvor 
opplæring skal bidra til å utvide kjennskapen til demokratiet, og fremme åndsfrihet 
og toleranse. Til sist som en sikring av kvalitet og faglighet i de tjenester som ytes. 
Hjort argumenterer for det første for at den tverrfaglige tenkemåten må forankres i 
menneskerettighetstradisjonen. For det andre forutsetter helhetsperspektivet sans 
for menneskelig mangfold og for det tredje handler helhetsperspektivet om å se 
mennesket i dets omgivelser. Han hevder at tverrfaglighet inngår ikke like naturlig i 
bestillingen og leveransen for alle helseprofesjoner. Indikasjoner på behov for 
tverrfaglighet er; Jo mindre selvsagt målet er, jo mer sannsynlig er det at prosessen 
krever tverrfaglighet. Jo mindre selvinnlysende og jo mer sammensatt valget av 
virkemidler er, jo sterkere står tverrfagligheten som den sannsynlig beste vei å gå.  
 
2.2.6 Beslutningsprosesser 
Ved liv-død-beslutninger er vurdering av prognose og barnets aktuelle og fremtidige 
livskvalitet og funksjon sentralt. Buchanan og Broch (1989) kommenterer foreldres 
rolle og verdier i liv-død-beslutninger til barnets beste. De argumenterer for at det er 
urettferdig å tvinge foreldrene til å ta konsekvensene av behandlingsvalg hvis de 
nektes innflytelse på dem. Noen må forme barns mål og verdier, og siden 
samfunnet i stor grad har gitt foreldre ansvaret for barn, synes det rimelig at familien 
tillates å formidle viktige vurderinger om verdiene til barna i den. Nyfødtomsorgen 
behandler barnet en kort periode og foreldrene har de emosjonelle og juridiske 
forpliktelsene for barnet i 18 år. Beauchamp og Childress (2001) anser det umulig å 
avgjøre hva som vil tjene barnet uten å kunne anta en livskvalitetsstandard og ha 
en forestilling om hvordan barnets liv vil bli etter behandling. Men når 
livskvalitetsstandard ikke finnes må foreldre (authorized surrogates) vurdere 
livskvalitet og inkludere medisinsk informasjon i den (ibid).  
 
I Nasjonal plan for nyfødt medisin (Sosial- og helsedepartementet, 2001) brukes 
begrepet tilslutning (assent modell) fra foreldrene til beslutningen 
behandlingsteamet har tatt. Den gir foreldrene myndighet på samme nivå som barn 
har fra 7 år i henhold til Barnekonvensjonen.   
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Enkelte hevder at foreldre bør skånes for inkludering, innsikt og uttalerett i liv-død-
beslutningsprosesser og andre mener at foreldre som ønsker det, er viktige 
bidragsytere for å få beslutningen belyst og forsvarlig vurdert (Brinchmann, 2003).  
 
Helsedirektoratet (2009) uttaler i Nasjonal veileder for beslutningsprosesser at ved 
behandling av barn skal barnets beste være styrende. Foreldrenes, eventuelt 
barnets, syn på livsforlengende behandling skal tillegges større vekt dess mer 
usikkert det medisinske beslutningsgrunnlaget er. Videre står det at dersom 
foreldrene nekter behandling som er til barnets beste kan barnevernet treffe 
beslutninger på vegne av barnet. Ved all uenighet om diagnose, prognose og valg 
av behandling bør en vurdere å innhente fornyet vurdering (pasientrettighetsloven § 
2-3) eller å henvende seg til klinisk etikk-komité (KEK). Rådføring med 
Fylkesmannen v/helseavdelingen, Norsk pasientforening, pasientombud eller 
helsejurist kan også være nyttig (ibid).   
 
Delt beslutningsprosess (shared decisionmaking) vektlegges i flere empiriske 
studier fra nyfødtmedisinen (Brinchmann, 2003; Orfali, 2004; Carnevale et al, 2007; 
Keenan et al, 2005; Payot et al, 2007). Det betyr at helsepersonells og foreldres 
erfaringer og kunnskap tillegges lik vekt i beslutningsprosessen.  
Da er beslutningen en prosess hvor ansvarlige lege(r) og sykepleier(e) er sammen 
med foreldrene i hele informasjons- og vurderingsfasen, slik at de får omsorgsfull 
hjelp og støtte til å medbestemme når de ønsker det. Delt beslutningsprosess 
forutsetter at nødvendig informasjon om prosessen og om gjeldende etiske og 
juridiske rammer for den, slik at de oppnår størst mulig trygghet i forhold til hvordan 
gjennomføringen blir. Delt beslutningsprosess er noe annet enn tilfeldige beskjeder 
og informasjon som "droppes" uten forsvarlig oppfølging.  
 
En sammenligningsstudie av liv-død-beslutninger i Frankrike (paternalisme) og USA 
(foreldreautonomi) viste at måten sikkerhet versus usikkerhet om barnets 
medisinske prognose ble formidlet på avgjorde barnets behandling. Studien 
konkluderer med at etiske liv – død beslutninger fortsatt avgjøres av medisinsk 
autoritet (Orfali, 2004). En annen sammenlignende studie mellom Frankrike 
(paternalisme) og Canada (foreldreautonomi) konkluderer med at det er 
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bemerkelsesverdig at en viss grad av paternalisme er uunngåelig, uavhengig av 
kontekstens legale og etiske normer. Det behøver nødvendigvis ikke å skade 
foreldres moralske erfaringer (Carnevale et al, 2007).  
 
 
3. Metode 
 
I dette kapittelet drøftes valg av metode og studiens vitenskapsteoretiske 
forankring. Presentasjonen inkluderer pragmatiske valg som seleksjonskriterier, 
tilgang til informanter, etablering av kontakt, gjennomføringen av intervjuene og 
transkripsjon av datamaterialet. En beskrivelse av den hermeneutiske analysen av 
data, kvalitetskriterier for forskning og forskningsetikk vil også bli drøftet.  
 
3.1. Valg av metode 
 
I vitenskaplig forskning er studiens problemstilling avgjørende for valget av hvilken 
metode som best frembringer den pålitelige kunnskapen forskningen skal utvikle 
(Polit og Beck, 2004). Den naturvitenskaplige kunnskapsutviklingen baseres på 
fakta, nøytralitet, objektivitet, det generelle og er rettet mot å forklare årsak og 
virkning forhold. Kvantitative undersøkelser betoner oversikt, mens kvalitative 
metoder fremhever innsikt. Kvalitative forskningsmetoder egner seg for beskrivelse 
og analyse av menneskelig erfaring, som opplevelser, tanker, forventninger og 
holdninger. Kvalitative metoder kjennetegnes ved at det søkes dybdeforståelse for 
prosess og mening (Malterud, 2003). Denne studiens problemstilling er å beskrive 
et etisk problem ved å få kunnskap om hvilke subjektive erfaringer som ligger til 
grunn for at foreldre til alvorlig syke nyfødte barn reagerte på manglende 
medbestemmelse i liv-død-beslutninger i nyfødtomsorgen fra et retrospektivt 
perspektiv. Kvalitative intervju er en særlig velegnet metode for å få informasjon om 
hvordan informanten opplever og forstår seg selv og sine omgivelser (Thagaard, 
2003). Det innebærer at man ønsker å studere verden ut fra informantenes ståsted. 
Forskeren inntar informantens perspektiv og søker å forstå dem ut fra deres 
premisser. På denne bakgrunn er det valgt en kvalitativ studie med utforskende 
design. I utforskende studier blir det avdekket og beskrevet karakteristiske trekk og 
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sammenhenger mellom ulike aspekter, noe som tilstrebes i denne studien 
(Fagermoen, 2005).  
 
  
3.2 Vitenskapsteoretisk forankring  
 
 
Det finnes ulike teoretiske tilnærminger til vitenskap med ulike karakteristika for 
blant annet kunnskapssyn og metodevalg. Hvordan vi skaffer oss kunnskap vil være 
ulikt ut fra hvilket paradigme man velger og de brillene forsker ser verden gjennom 
og det er overordnet det metodevalg som gjøres. Fokuset på menneskers 
opplevelser og tanker kan knyttes til fenomenologisk filosofi som er opptatt av 
individets subjektive opplevelse av verden (Kvale, 2001). I intervjuene har jeg vært 
opptatt informantenes opplevelser og beskrivelser. Det er deres livsverden som har 
stått i fokus. Med utgangspunkt i en fenomenologisk forståelse av den 
menneskelige livsverden, har jeg inntatt en tolkende tilnærming til informantenes 
beskrivelser ut fra kontekstens sammenhenger. Fenomenologien forsøker å se bort 
fra forhåndskunnskaper og ha fokus på beskrivelsenes sentrale betydning (Kvale, 
2001). Jeg har forsøkt å gå åpent inn i materialet, men har ikke lagt bort mine 
teoretiske forkunnskaper. Jeg mener det er nærmest umulig å få til det etter å ha 
arbeidet lenge med foreldre, som er vanskelige etiske dilemma. Forforståelse er de 
meninger og oppfatninger vi har på forhånd om det fenomen som skal undersøkes. 
Kjennskap til feltet er nødvendig både for å kunne stille relevante spørsmål, og for å 
kunne fange opp ulike sider ved informantenes svar (Kvale, 2001). For å forstå 
delene i datamaterialet inn i en helhet har jeg måttet justere forforståelsen 
underveis i forskningsprosessen og har slik oppnådd en bevisstgjøring og kritisk 
refleksjon på egen forforståelse.   
 
 
3.3 Egen forforståelse  
  
Jeg er barnesykepleier og har lang erfaring fra samtaler med foreldre om sårbare 
etiske dilemma generelt og spesielt fra liv-død-beslutninger i nyfødtomsorgen, slik 
det er redegjort for i introduksjonen, og jeg har respekt for ulike foreldreverdier.  
Et tilbakeblikk. På 1960 tallet hadde jeg ei glad venninne, som hadde Down 
syndrom og måtte flytte bort, fordi noen mente at hun ikke lærte nok og ble nok 
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stimulert hjemme. Vi barn, forsto hva lærte var for vi gikk på skolen og dit fikk ikke 
hun lov til å gå. Men stimulert nok skjønte vi ikke hva var, men jeg forsto at det var 
noe farlig. Vi gråt da hun dro og mora var veldig lei seg, - lenge. I voksen alder har 
jeg forstått at den til enhver tids rådende doxa ikke nødvendigvis er til barnets 
beste. Jeg begynte å arbeide på en nyfødtavdeling i 1979, har fulgt med på 
utviklingen og er opptatt av etiske problemstillinger som fagfeltet aktualiserer. Jeg er 
sykepleiefaglig veileder og har gjennom en årrekke hatt avreagerende, 
bearbeidende og veiledende samtaler med kolleger, foreldre og barn/ungdom i 
kriser og sorg, og har erfaring som foreleser i faglige fora og utdanninger. Aktuell 
undervisningserfaring i denne sammenheng er kompetanseutviklingsprogrammet i 
nyfødtmedisin, som omtales i Nasjonal plan for nyfødtmedisin (Sosial- og 
helsedepartementet, 2001).  
 
En dag på intensiv. Det var et høyt elsket og aktet enebarn som lå tilkoplet hjerte – 
lungemaskin etter operasjonen, var våken og ”klappet søte” og ”trampet på sin bro” 
til mors tårevåte sang. For barnets hjerte var elendig, hvilken framtid ville det lille 
vidundret få? Redd og lenket til en O2 kolbe, fryktet vi. I en pause mens barnet sov, 
satt vi ute sammen. Plutselig sier far; ”Jeg ser for meg to linjer, en er håp og den 
andre er lidelse. Hvis de linjene krysses og lidelsen blir større enn håpet, håper jeg 
at noen har visdom og klokskap nok til å handle.” Barnet døde i mors armer. Det var 
uendelig trist, men ikke farlig for vi delte sorgen og minnene en tid. Nå utfordres 
minnene av småsøsknene, som vil så mye og løper fort. Å lindre lidelse, kan også 
handle om reproduktiv helse og fruktbarhetstall. Jeg velger å sitere et etisk 
argument, som er relevant i forhold til studiens problemstilling;  
”En kan også tenke seg at noen foreldre vil oppleve det svært vanskelig at 
helsepersonell eller andre foretar valg mot deres vilje som får alvorlige 
konsekvenser for foreldrenes, barnets og familiens fremtidige liv.”  
       (Brinchmanns doktorgrad, 2003 s 49) 
 
Jeg erkjenner at foreldre er ulike og unike, og har individuelle behov, ressurser og 
preferanser og kan ta vanskelig beslutninger i trygge miljø og lever godt med dem. 
Medbestemmelse er en verdi i alle menneskers liv, som realiseres i hjem, 
barnehage, skole, arbeids- og samfunnsliv. Foreldres rett til medbestemmelse kan 
rettferdiggjøres både på et etisk, juridisk og sosialt grunnlag. Mine erfaringer og det 
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perspektiv som introduksjon, litteraturgjennomgang og teoretisk rammeverk 
representerer, var forforståelsen.  
 
 
3.4 Det kvalitative forskningsintervjuet  
 
Å samtale er en eldgammel måte å tilegne seg kunnskap på (Kvale, 2001). I dagens 
forskning fokuseres det i større grad på den forståelse som oppstår gjennom 
samtaler med de menneskene som skal forstås (ibid). Utarbeiding av 
intervjuguiden, var en del av foreberedelsesfasen. Den er et resultat av studiens 
målsetting, som er å få kunnskap om hvilke subjektive erfaringer som ligger til grunn 
for at foreldre til alvorlig syke nyfødte barn reagerer på manglende 
medbestemmelse i liv-død-beslutningsprosesser i nyfødtomsorgen. 
Forskningsspørsmålet, er hvordan erfarer foreldre å få sin medbestemmelse 
ivaretatt i liv-død-beslutninger og det er relatert til teoretisk referanseramme og 
egne erfaringer.  
 
Halvstrukturerte kvalitative intervju er valgt, fordi jeg hadde forventninger om hvilke 
emner intervjuet burde inneholde og hadde forberedt spørsmål for å sikre at 
intervjuet omhandlet disse (Polit og Beck, 2004). Dette er en deduktiv metode og 
brukes når det foreligger teoretisk eller annen forforståelse om studiens tema. Da er 
spørsmålene forskerkontrollert og informanten kontrollerer svaret. Forskning viser at 
under kvalitative intervju er påvirkningen i relasjonen fra forsker til informant stor 
(Kvale, 2001; Malterud, 2003 Thagaard 2003). Alle mennesker bringer sin 
forståelseshorisont med inn i enhver forståelsesprosess. Forskeren sin 
forståelseshorisont består av absolutt alle de holdninger og oppfatninger man har, 
både bevisste og ubevisste, som utgis i intervjusituasjonen som prober. Kritikk av 
metoden er at informanten forteller det forsker ønsker. Dette er en av grunnene til 
de etiske kravene til kvalitative forskningsintervju. Forskeren er med på å 
”produsere” data i intervjusituasjonen, spørsmålet er hvordan (Kvale, 2001; 
Thagaard, 2003). Informantenes forhåndskunnskap fra samtykkeerklæringen om at 
jeg er barnesykepleier og har erfaring med å snakke med foreldre om sårbare 
etiske dilemma, bidro til trygghet i intervjusituasjonen og produksjon av data. Hva 
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foreldrene ytret om egne erfaringer med helsepersonellet, kan ha blitt påvirket av 
jeg er sykepleier. Men det vet ingen sikkert.  
 
 
3.5 Gjennomføringen av intervjuet   
 
I følge Kvale (2001) er det kvalitative forskningsintervjuet en varsom spørre- og - 
lytte -tilnærming som har til hensikt å frembringe grundig utprøvd kunnskap. Jeg 
presiserte før intervjuet startet at deltakelse er frivillig og at innformatene kunne 
trekke seg på ethvert tidspunkt uten begrunnelse og at de ikke trengte å svare på 
alle spørsmål. Informantene bekreftet og gjentok at de ønsket å delta i studien. For 
å påvirke data minst mulig meddelte jeg før intervjuet at det var informantenes 
subjektive opplevelser og erfaringer innenfor spørsmålenes tema, som er 
essensielle data, og at jeg i stor grad kom til å ha en avventende og lyttende rolle. 
Intervjuene ble med tillatelse fra informantene tatt opp på lydbånd og varte fra en til 
to timer avhengig av deres individuelle ønsker og behov. Bruk av lydbånd, gjorde at 
jeg var mer til stede i relasjonen til informanten enn om data blir nedskrevet.  
Etter den gjensidige introduksjonen, startet intervjuet med et åpent spørsmål om når 
og hvordan foreldrene forstod at det var noe unormalt med barnet. Av erfaring vet 
jeg at åpne spørsmål om fødselen kan eksplorere foreldres innenfra perspektiv før, 
under og etter den. Dataene var rike og meningsfylte og flere sentrale tema i 
intervjuguiden ble belyst med det spørsmålet. Intervjuguiden ble benyttet som støtte 
til hukommelsen, og tatt frem mot slutten for å se om sentrale tema var berørt.  
Jeg gav respons i intervjusituasjonen med innspill som ”hvordan var det?”, ”hva 
følte du da?” og ”hva tenkte dere da?”. Pausene under intervjuet med gråt og felles 
stille refleksjon, var gode. Studiens tema er sensitivt og personlig og jeg kjente på 
en vedvarende ydmykhet i forhold til informantenes tillit og livserfaringer. 
Stemningen i de individuelle intervjuene var åpen og personlige. Det forekom intern 
validering av opplevelser, da en og samme opplevelse ble gjenfortalt med andre og 
flere ord. Det var en forventet forskjell på å intervjue par og å intervjue en forelder. 
Kvinner og menn kan oppleve etisk vanskelige situasjoner ulikt (Sørlie, Jansson og 
Norberg, 2003; Sørlie, Lindseth og Førde, 2003). Min erfaring fra samtaler med par 
og bevissthet om at begge må få tid og rom i intervjuet ivaretok i stor grad 
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forskjellene. Jeg valgte i denne sammenheng å fokusere på parenes verdifulle 
fellesskap. Parene var trygge innbyrdes og bekreftet, korrigerte, utfordret og utfylte 
hverandre gjensidig underveis og bidro til persontriangulering av data (Fagermoen 
2005; Polit og Beck, 2004). Informantene gav uttrykk for stor grad av tilfredshet 
under debriefing etter intervjuet (Kvale, 2001). Jeg vektla å bruke tid på 
avslutningsfasen for å vende varsomt tilbake til her og nå situasjonen.   
Umiddelbart etter hvert intervju skrev jeg grundig refleksjonsnotat, som har vært 
nyttig i den videre analysen. Min påvirkning under intervjuene og i analysen, har 
vært selvkritisk reflektert i refleksive notat i hele prosessen.  
 
 
3.6 Utvalgsproblematikk og prosedyre 
 
Jeg ble anbefalt snøballrekruttering av foreleser i etikk på masterstudiet, som hadde 
veiledet andre i metoden. Snøball er en rekrutteringsmetode i kvalitativ forskning. 
Metoden består i at forsker tar kontakt med en eksponert informant som har de 
egenskaper eller kvalifikasjoner forsker vurderer at informantene bør ha. Deretter 
ber forsker kontakten om å gi informasjonsskrivet til andre med tilsvarende 
egenskaper (Thagaard, 2003; Polit og Beck, 2004). Når snøballen ruller tar nye 
informanter kontakt med forsker. Begrunnelsen for å bruke snøballmetoden er at 
den gjør det mulig å få kontakt med offentlig underkommuniserte personer/gruppers 
opplevelser og livserfaringer. Det vil si at snøballutvalg ofte kan ha karakter av et 
tilgjengelighetsutvalg (ibid). I fenomenologiske studier er det gjerne bare ett 
utvalgskriterium, at informanten har erfaringer med det fenomen som skal studeres 
og er i stand til å snakke om det (Fagermoen, 2005). Forut for kontakt med 
informantene ble studien etisk anbefalt fra Regional Etisk Komité og det ble sendt 
Meldeskjema til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig 
datatjeneste (NSD). Da det fra NSD ble gitt klarsignal om at prosjektet kunne 
igangsettes, var neste trinn å etablere kontakt med aktuelle informanter. Et 
utvalgskriterium var at jeg ikke hadde hatt en profesjonell relasjon til noen av 
informantene fra tidligere praksis. Seleksjon av informanter, er alltid seleksjon med 
et særlig formål (Olsen, 2003). Få foreldre har uttalt seg offentlig om studiens tema 
og det finnes ingen forening eller tilgjengelig register å rekruttere fra. For å få 
kunnskap om studiens problemstilling, har utvelgelsen av informanter blitt styrt av 
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om de kan bidra med data om egne erfaringer med manglende medbestemmelse. 
Et slikt tilgjengelighetsutvalg vil kunne bidra til å gi et kvalitativt bilde av prosessen 
fram til reaksjon, slik informanten har erfart og fortolket opplevelsene retrospektivt. 
Ulempen med snøballmetoden er at det kan bli informanter som har tiltro til 
forskning som gir data (Thagaard, 2003).  
Det er kjent at reflekterte foreldre kan påvirke og også i andre sammenhenger har 
bidratt med data for å belyse viktige fenomen i helsevesenet. Kvalitative studiers 
mål er ikke å finne sannheten, men å fortolke informantenes virkelighetsforståelse 
med dybdedata (Malterud, 2003). Antallet informanter begrenses av metodevalget 
og masteroppgavens begrensning. Utvalget består av åtte foreldre, som 
presenteres i kapittel 4.3. Etter informantenes ønske, foregikk tre intervju hjemme 
og to intervju på et nøytralt kontor på universitetet av praktiske årsaker. Intervjuene 
ble gjennomført i januar og februar 2007. Informantenes erfaringer er relatert til det 
kontekstuelle miljøet på nyfødtintensiv, som jeg har erfaring fra og kunnskap om. I 
løpet av intervjuene ble det tydelig at avgrensning til det første oppholdet ble uetisk, 
da det var sentrale funn i data også etter den første innleggelsen. Jeg valgte å 
inkludere data om konsekvenser ved manglende medbestemmelse for barnet og 
familien.   
 
 
3.7 Analyse 
 
Analysen er gjennomført ut fra omsorgsperspektivet med at ivaretakelse av 
medbestemmelse inkluderer ivaretakelse av de potensielt medbestemmende 
personene, her foreldrene til alvorlig syke nyfødte barn. I analysen har jeg valgt en 
tolkende tilnærming med utgangspunkt i en fenomenologisk forståelse av den 
menneskelige livsverden, slik informanten opplever den. I følge Malterud (2003) 
baserer fortolkende vitenskap seg på hermeneutikk. Hermeneutikk er egen og 
selvstendig retning i filosofien basert på tolkinger av tekster. Den har sine røtter helt 
tilbake til tidlig middelalder hvor tolking av bibeltekster var sentralt.  
Fenomenologien har sin bakgrunn i Husserls filososfi (1859 – 1938) og Gadamer, 
som var hans elev gjorde hermeneutikken til en filosofi om forståelse. Men som 
tolkningslære er hermeneutikken gammel og uavhengig av fenomenologien. En 
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hermeneutisk tilnærming legger vekt på at det ikke finnes en egentlig sannhet, men 
at fenomener kan tolkes på flere nivåer; ”Analysen skal bygge bro mellom rådata og 
resultater ved at det organiserte datamaterialet blir fortolket og sammenfattet” 
(Malterud, 2003). Hermeneutikken bygger på at mening bare kan forstås i relasjon 
til den sammenhengen det vi studerer er en del av. Den hermeneutiske sirkel eller 
spiral med pendling mellom del og helhet til en overordnet tolkning av meningen, er 
gjort, men den er også uavsluttet og åpen. Målet er å oppnå en gyldig forståelse av 
meningen i teksten (Thagaard, 2003). Analysen er utført med støtte av flere 
forskeres metodelitteratur om tolkende tilnærming, som Kvale (2001), Thagaard 
(2003), Malterud (2003), Olsen (2003), Polit og Beck (2004) og Fagermoen (2005). I 
studien startet forståelse av datas mening i samtid med gjennomføringen av 
intervjuene.  
 
Intervjuene ble tatt opp på lydbånd og transkribert. Jeg transkriberte intervjuene og 
nedtegnet alle stemningsuttrykk, som gråt, latter, sukk, dyp konsentrasjon, stillhet, 
fyllord og halve setninger etc. Transkriberingen var en tidkrevende prosess, men 
innsiktsfull for en uerfaren forsker. I analysen av det transkriberte materialet ble ett 
og ett intervju lest gjentatte ganger for å få et helhetsinntrykk og for å finne tema og 
navngi dem. ”Hvordan gå frem for å analysere de interessante og komplekse 
historiene?” (Kvale, 2001). Jeg prøvde å ha en så åpen og fordomsfri holdning som 
mulig. ”Hva forteller intervjuene om det forsker ønsker å vite noe om?” (Kvale, 
2001). Den delen av datamaterialet som svarte på studiens forskningsspørsmål ble 
organisert i matriser, og relevant tekst ble skilt fra irrelevant (Malterud, 2003). Det 
var en merkelig prosess å skille ut stoff, fordi intervjuene var unike helheter. Jeg 
kjente motstand mot bokstavelig talt å klippe informantenes livsverden opp i 
småbiter. Det er nødvendig for forskeren å evne refleksivitet, det vil si å endre 
posisjon fra nærhet til informant til distanse til forskningsprosessen (Fagermoen, 
2005).   
 
Ved å lese linje for linje ble meningsbærende enheter identifisert, noen korte og 
andre lange. For å systematisere de meningsbærende enhetene ble de merket. 
Dette kalles koding og fungerer som navnelapper (Malterud, 2003). For eksempel 
ble alle meningsbærende enheter som fortalte noe om relasjoner til helsepersonell 
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kodet med henholdsvis ”sykepleierrollen” og ”legerollen”. Noen kategorier oppsto 
underveis, som ”skvis”. Det er flest teoretiske kategorier fra tidligere empiri og teori, 
som for eksempel ”informasjon” og ”ansvar”. Noen meningsbærende enheter 
passet inn under flere tema og det medførte en rekke vurderinger, valg og 
revurderinger underveis. Jeg har tilstrebet å få frem både det unike fra enkelt 
informant, og samtidig finne og å fortolke likhetstrekkene. Jeg resonerte på et mer 
overordnet plan over kategoriene, samtidig som det var nødvendig å gå hyppig 
tilbake til helheten. ”Hvordan kan intervjuene utvide forskers kunnskaper?” (Kvale, 
2001).  
 
Det tredje trinnet i analysen gikk ut på å abstrahere kunnskapen, som hver kode 
representerer til kodegrupper, som ”livskvalitet”. De meningsbærende enhetenes 
innhold ble kondensert for å hente ut meningen. Deretter ble kodene sortert i 
grupper. Under hver kode var det tekst som omhandlet ulike emner, som ”barnets 
smerter” og ”håp” i materialet som måtte sorters i subgrupper. ”Hvordan berikes og 
utdypes meningen med det informantene sa?” (Kvale, 2001).  
 
Subgruppene ble kondensert og fortettet til et artefakt, slik at innholdet i gruppene 
fikk et sammendrag som gjenfortalte det konkrete innholdet. Fortsatt var det 
informantenes egne ord, som ble benyttet som for eksempel ”vår verden”. 
Utarbeidelsen av artefaktene ble gjort med tanke på hvordan de kunne fortelle noe 
om problemstillingen og forskningsspørsmålene, som ”legemøtene”. Dette 
materialet ble vurdert opp mot helheten i alle intervjuene. I fjerde trinnet ble 
artefaktene forsøkt satt sammen igjen, men materialet hadde for mange tema. 
Fokus ble rettet mot hovedfunn på grunn av masterstudiens omfang. Sitater som er 
representative for teksten og synliggjør informantenes dilemma, er benyttet i 
presentasjonen av funnene (Malterud, 2003) og er omarbeidet til en lesbar og 
forståelig, skriftlig form (Kvale, 2001). Det var nyttig og klargjørende å benytte flere 
typer metodelitteratur underveis i analysen, som i hovedsak er veiledet av 
Malteruds metode, slik den er forstått og fortolket. Det har ikke vært intensjonen å 
utvikle nye begreper eller metoder i denne studien, men å belyse og drøfte et 
dagsaktuelt etisk problem i nyfødtomsorgen og i samfunnet for øvrig.  
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3.8 Etiske overveielser  
 
Studien berører et personlig og sårbart tema for informantene, som det kan være 
vanskelig å snakke om, men også godt. Jeg har erfaring med å snakke med 
foreldre om sårbare tema i relasjon til barnet sitt og overveide over om et intervju 
kunne gjøre en vanskelig erfaring verre (Foss og Ellefsen, 2004). Vurderingen ble at 
deltakelse i studien kan oppleves meningsfull, fordi foreldrenes livserfaringer blir 
verdsatt og de kunne bidra med data som kan øke bevissthet om faktiske 
opplevelser. En studie med 117 foreldre sine reaksjoner på deltakelse i studier om 
liv-død-beslutninger, fant stor villighet til å delta i slike studier fordi de mente temaet 
er viktig og rettferdiggjør mer forskning (Michelson et al, 2006). Relasjonen mellom 
forsker og informant er asymmetrisk, og det har vært bevisst reflektert i hele 
prosessen. Før intervjuet ble foreldrene minnet om at de selv bestemte hva de vil 
fortelle om og jeg oppfattet individuelle urørlighetssoner, som ble respektert. Det ble 
satt av tid etter intervjuet til å snakke om intervjuopplevelsen og de uttrykte stor 
grad av tilfredshet (Kvale, 2001). Fortolkningen av data, er forskrens overveielser 
og ansvar (Thagaard, 2003). Forskningsetiske retningslinjer i Helsinki -
deklarasjonen om rettledning for forskere ble fulgt (Polit og Beck, 2004), og studien 
ble etisk anbefalt av REK 13. oktober 2006 og Datafaglig sekretariat (NSD) 
18.oktober 2006. Prosjektslutt har vært utsatt to ganger med endringsskjema til 
NSD. I samråd med NSD ble informantene orientert skriftlig om dette og retten til å 
trekke seg uten begrunnelse, uten at noen av informantene har gjort det. Lydbånd 
og personidentifiserbare data er slettet.  
 
 
3.9 Troverdighet  
Troverdighet er det primære og overordnede kvalitetskriteriet og svarer til indre 
validitet i forskning. Det handler om å gjøre forskningsarbeidet på en måte som øker 
troverdigheten og arbeide slik at en kan demonstrerer det for leseren (Olsen, 2003; 
Polit og Beck, 2004; Fagermoen, 2005).  
I denne studien er det tilstrebet å ivareta troverdigheten ved å bruke god tid på å 
skaffe dybdedata for å få frem hver enkelt informants subjektive opplevelser og 
erfaringer. Det er utført grundige observasjoner i alle ledd av studien. De intervjuede 
parene bidro med persontriangulering i intervjusituasjonen og i de individuelle 
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informantene med intern validering av opplevelser (Fagermoen, 2005). Det er 
skrevet refleksive og selvkritiske notater om egne valg, egen rolle, metodevalg og 
møtet med informantene og så videre i forskningsprosessen for å motvirke bias og 
unngå å bekrefte og reprodusere egne ideer (Fagermoen, 2005). Veileder har vært 
med og vurdert forskningsprosessen fra prosjektbeskrivelse, intervjuguide, søknad 
til Regional Etisk Komité og NSD, lest deler av råmaterialet, refleksive notat/mail, 
ferdig tekst og har ”kikket forsker i kortene”. Det er benyttet ulike metodeteorier 
underveis i analysen, hovedsakelig Malterud (2003); Kvale (2001); Thagaard (2003) 
og Polit og Beck (2004) i anført rekkefølge. Jeg har vurdert studien opp mot 
publiserte kvalitetskriterier for kvalitativ forskning (Polit og Beck, 2004; Fagermoen, 
2005; Olsen, 2003). Under intervjuene kvalitetssikret jeg om forståelsen samsvarte 
med informantens med spørsmål, som ”Jeg hører at … forstår jeg riktig?”. Det bidro 
til å klargjøre en felles forståelse av meningsinnholdet (Fagermoen, 2005). Det er 
ikke utført slik member-checking etter intervjuene med å la informantene lese 
tolkningene, da hensikten med studien er å sette informantens selvforståelse inn i 
en videre faglig sammenheng (Thagaard, 2003). Jeg har tilstrebet lojalitet overfor 
datamaterialets svar på forskningsspørsmålene. Anonymiserte deler av data har 
vært gjenstand for granskning av mulige andre iboende meninger sammen med 
medstudenter og andre mer kompetente (Polit og Beck, 2004).   
 
3.9.1 Pålitelighet  
 
Mens troverdighet er knyttet til fremgangsmåter for utvikling av data, ligner 
kvalitetskriteriet pålitelighet på reliabilitet og objektivitet (Fagermoen, 2005). I 
kvalitativ forskning dreier det seg om en gjennomført granskning og vurdering. I 
denne masterstudien har veilederen hatt rollen som ekstern gransker av data og 
relevante dokumenter. En autentisk forståelse av informantenes erfaringer kan 
være viktigere enn reliabilitet (Fagermoen, 2005). Da er åpne spørsmål som i denne 
studien viktige og bruken av lydbånd for å få god gjengivelse av svarene. 
Forskerens tilknytning til miljøet kan bidra til at det som er forskjellig fra egen 
erfaring overses (Thagaard, 2003). Jeg ble berørt og overrasket over mange av 
opplevelsene og erfaringene til informantene, som var forskjellig fra forforståelsen. 
Det utfordret forforståelsen, som er nedskrevet i refleksive notat underveis. 
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Analyseprosessen fikk en utilsiktet pause, som bidro til å se tidlige vurderinger i et 
annet tidsperspektiv. Det var en fordel, da nærhet til stoffet tidvis utfordrer det 
kritiske blikket. Studiens tema er sårbart og det har av den grunn vært særlig 
nødvendig å gjøre granskingen nøye. Refleksive notater om tanker og ideer, og 
høyttenking med veileder og andre har bidratt til å motvirke bias i tolkningen.  
 
3.9.2 Bekreftbarhet  
 
Bekreftbarhet i kvalitative forskning viser til reliabilitet, som er pålitelighet i selve 
målingen i kvantitativ forskning. I kvalitativ forskning dreier reliabilitet seg om i 
hvilken grad funnene er nøytrale og objektive og kan reproduseres av en annen 
forsker, som bruker samme intervjuguide (Fagermoen, 2005; Polit og Beck, 2004). 
Det er vanskelig enn si umulig, da samme situasjon ikke lar seg gjenskape med 
hensyn til intersubjektivitet, tid og kontekst (ibid). Andre kan vurdere studiens gang 
gjennom at den gjøres gjennomsiktig ved refleksive notater og refleksjonsnotater, 
som har bidratt til ”å lage en sti” som gjorde det mulig å følge og å vurdere 
prosessen for andre.  
 
3.9.3 Overførbarhet  
Overførbarhet i kvalitativ forskning viser til ytre validitet i kvantitativ forskning. Da er 
spørsmålet om funnene i denne studien har gyldighet utover de situasjonene, som 
data er innhentet fra. Kvale (2001) bruker begrepet lesergeneralisering. Med dette 
menes at vurdering av generaliserbarhet eller representativitet flyttes over til 
leseren. Ved å redegjøre best mulig for de prosedyrer som er fulgt, vil de som leser 
rapporten selv kunne ta stilling til hvorvidt den kunnskap som presenteres kan 
genereres til deres formål. Overførbarhet er et spørsmål om relevans eller 
nytteverdi for andre, og kan knyttes til gjenkjennelse (Thagard, 2003). Personer 
med erfaring fra fenomenene som studeres, kan kjenne seg igjen i de tolkingene 
som formidles. Gjenkjennelsen innebærer at tolkningen i teksten gir en dypere 
mening til tidligere kunnskaper og erfaringer, og samtidig overskrider leserens 
forståelse (ibid). Kunnskap om foreldres faktiske erfaringer, er viktig 
prosesskompetanse. Slik jeg ser det, kan funn, teori og drøfting belyse ulike forhold 
som medvirker til at foreldre til alvorlig syke nyfødte barn reagerer på manglende 
medbestemmelse i beslutningsprosesser selv om antallet informanter er åtte 
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foreldre. Det kan øke helsepersonells bevissthet om foreldres med- og 
selvbestemmelse og bidra til at forståelsen og praksis kan bli bedre.  
 
 
 
4. Presentasjon av funnene  
 
4.1 Om presentasjonsformen  
I dette kapitlet formidles foreldres erfaringer, som kan beskrive ivaretakelse av 
medbestemmelse i liv-død-beslutningsprosser i nyfødtomsorgen. På nyfødtintensiv 
har foreldrene relasjonell kontakt med både sykepleiere og leger, som samarbeider 
om intensivbehandlingen av barnet og ivaretakelse av foreldrene. I analysefasen er 
det tilstrebet en trofast holdning til foreldrenes egne utsagn og beskrivelser. Leseren 
kan nok skimte ”spor av forskerens stemme” (Malterud, 2003 s 115), men det 
moralske motivet er å formidle datamaterialets egne svar på studiens 
problemstilling.  
 
Innledningsvis i presentasjonen gis leseren et innblikk i konteksten for studiens 
problemstilling og en del sitater vil bli gjengitt.  
Det er lagt vekt på å anonymisere personidentifiserbare data, som navn, 
institusjoner og data som peker tilbake på informantenes identitet. Disse dataene er 
tatt ut av sitatene. Leserens innsyn i de åtte foreldrenes erfaringer inneholder av 
konfidensialitetshensyn mindre informasjon enn virkeligheten.    
Kvale (2001) presiserer at sitatene bør omarbeides til en lesbar og forståelig, 
skriftlig form. Det er bevisst valgt å bruke noen lange sitat i formidlingen, da de 
illustrerer foreldreinformantenes fortolkning av dilemma som jeg ønsker å trekke 
fram.  
 
 
4.2 Presentasjon av foreldreinformantene  
Det er klargjørende for leseren å få et innblikk i hvilke foreldre som deltok i studien, 
og det er valgt å gi en kort presentasjon av foreldreinformantene og barna deres.  
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Foreldrene er selektert til studien på grunnlag av livserfaringer med manglende 
medbestemmelse og de representerer et foreldreperspektiv der foreldre ikke utøver 
behandlingspress på bekostning av barnets beste og helsepersonells faglige 
integritet og medvirker til potensiell overbehandling.     
Av de åtte foreldrene som deltok i studien, er det tre par og to mødre. De fem barna 
i studien omfattes av den gruppen barn, som Nasjonal plan for nyfødtmedisin 
(Sosial- og helsedepartementet, 2001) vurderer at det er en særlig risiko for 
overbehandling. Det gjelder for tidlig fødte barn ved grensen av levedyktighet, 
alvorlige misdannelser/syndromer og barn med alvorlig hjerneskade. Det er i denne 
gruppen barn hvor vurderingen av å ikke starte behandling eller å avslutte 
behandlingen forekommer hyppigst i nyfødtmedisinen. Ingen av foreldrene var 
mentalt forberedt før fødselen startet på hva som kunne komme til å skje med 
barnet. Foreldrene hadde ikke tidligere erfaring med alvorlig syke barn eller barn 
innlagt på sykehus. I rollen, som foreldre til et alvorlig sykt barn, hadde de ikke 
forhåndkunnskap eller erfaring. Fem av de åtte foreldrene hadde friske barn fra før. 
De fem barna, som studien omfatter, er behandlet på forskjellige sykehus i Norge. 
De nyfødte barnas første innleggelse varierte fra henholdsvis seks uker og opp til 
18 uker. Informantene snakker godt norsk. 
 
 
4.3 Presentasjonen av tema 
I løpet av analysearbeidet har følgende hovedtema framkommet; når 
forventningene brister, foreldrenes persepsjon av barnet, de vanskelige 
spørsmålene og foreldrenes moralske erfaringer. Det er ikke enkelt å lage et skarpt 
skille mellom hovedtemaene og av den grunn vil temaene overlappe hverandre noe.  
Studiens problemstilling er foreldres erfaringer med ivaretakelse av 
medbestemmelse i liv-død-beslutninger i nyfødtomsorgen. Hva er sykepleiers og 
leges rolle med hensyn til å ivareta foreldre? Hva informeres foreldrene om? Av 
hvem, når og hvordan? Hvilken avgjørende informasjon/vurdering utløser 
bekymring om behandling er barnets beste? Hvilke verdier legger foreldre til grunn? 
Hvordan fikk foreldrene kunnskap om liv-død-beslutningsprosesser?  Hvordan 
erfarer foreldrene egen rolle og ansvar, opplever de press? 
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4.4 Når forventningene brister. 
  
De foreldrene, som hadde fødselserfaring hadde et annet grunnlag for å forstå at 
det var krise; ”jeg såg og skjønte det med en gang”. Ingen av foreldrene forsto 
omfanget av det som skjedde, men oppfattet på et plan at barnets liv og framtid sto 
på spill. Helsepersonellets mer og mindre overveide verbale og non verbale uttrykk i 
situasjonen understreket alvoret og forsterket reaksjonene;  
”De satte i gang med gjenopplivning. Vi ble sittende i en krok, overlatt til oss selv.” 
 
”Jeg spurte helt desperat, hvordan går det? Men ingen kunne svare.” 
 
”Legene holdt på for at barnet skulle puste. Jeg fikk ikke lov til å se på og måtte gå 
bort.” 
 
”Alle ble borte. Jeg skjønte på en måte at noe var galt, men ville ikke tro det.” 
”Barnelegene forsto det ikke. Vi ble overlatt til oss selv på barsel etter fødselen.” 
 
”De begynte å hviske masse rundt meg og noen løp etter kuvøse. Jeg spurte om 
noe var galt. Nei da, barnet skal bare ikke fryse. Men jeg følte at noe ikke stemte.”  
 
”Legen gav barnet små sjanser, men sykepleieren var litt mer optimistisk. De trillet 
inn. Jeg vandret hvileløst, visste ingenting, kunne ikke vekke noen og tiden gikk.”  
 
Foreldrene ble overlatt til seg selv i akuttsituasjonen og opplevde sterke 
følelsesmessige reaksjoner, som ”lammelse”, ”forvirring og fysiske smerter”, 
”desperasjon”, ”ensomhet og angst” og ble hjelpeløse, sårbare, avhengige.  Alle 
hadde festet seg ved andres nonverbale uttrykk, som ”såg det på ansiktsuttrykket 
og alt”, ”et sånt trist drag i øynene”, ”de klødde seg i hodet” og ”alle var 
kjempetriste”. Foreldrene refererte ordrette sitat av hva helsepersonell hadde ytret i 
situasjonen.  
 
4.4.1 Erfaringer med sykepleierrollen.  
Sykepleierne beskrives mest som en gruppe og omtales som ”de”. Det første møtet 
med barnet på intensiv hadde foreldrene litt uvirkelig opplevelser fra, som å føle det 
”helt surrealistisk”, en ”holdt på å besvime”, for noen var det ”et mareritt” og for 
andre var det ”ganske tungt”. Dette var en ny og skremmende verden for alle. Felles 
for alle foreldrene, var et stort behov for å bli ivaretatt. En uttrykte det slik; ”Jeg 
visste egentlig veldig lite da. På det tidspunktet hadde jeg ikke begreper om disse 
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tingene i det hele tatt.” Møtene mellom foreldre og barn foregikk i store intensivrom 
preget av høy aktivitet og med mange uvedkommende til stede. Foreldre, som var i 
dramatiske livssituasjoner, havnet i sårbare og skjøre møter med barnet. Det var 
problematisk å uttrykke sensitive følelser og ”forbudt” sorg i denne konteksten;  
 ”Jeg følte bare at jeg ville løpe fra det. Jeg orket ikke å holde barnet. Jeg var så 
redd og orket ikke å bli glad i et barn som kunne dø fra meg med en gang. Da la de 
barnet i armene mine.”  
 
Forventningene til sykepleierne var forskjellige, en oppfattet rollen som ”å ta vare på 
foreldrene er vel den største delen av arbeidet utenom å overvåke alle ting og tang 
med barnet”. Foreldrene var mye i nærheten av de sykepleierne, som hadde 
ansvaret for barnet og ble mest kjent og vant med dem. Foreldrene erfarte at 
sykepleiere og leger vektla ulike tema. Sykepleiernes fokus var gjennomføring av 
behandling og prosedyrer, daglige stell og barnets behov for foreldrenærvær og 
vise versa, og pumping.  Sykepleierne svarte på de fleste spørsmålene foreldrene 
stilte.  
 
Foreldrene var sensitive i forhold til hvordan de ble møtt og fraværet av 
forutsigbarhet, var belastende og vanskelig. Noen beskrev det slik; ”Vi søkte klare 
svar, men alt var bare uvisshet og usikkerhet.” Foreldrene var anspente i 
situasjonen og brukte krefter på å utholde situasjonen med informasjon fra øyeblikk 
til øyeblikk. Foreldrenes engstelse kunne få mange uttrykk; ”I etterkant kan jeg se at 
smertene nok var linket til mye av det som foregikk”. De beskriver stor grad av 
emosjonelt stress, som de for det meste håndterte i private og uformelle relasjoner. 
Felles for foreldrene var behovet for å gjenvinne en grad av forutsigbarhet, kontroll 
og oversikt i situasjonen gjennom å få kunnskap om barnets situasjon og framtid på 
lengre sikt. Noen erfarte at det å lære seg noe av all teknologien deres barn var 
omgitt av, gav litt kontroll og den kunnskapen var lett tilgjengelig;   
”Det første jeg lærte var instrumentene for å se status for O2 opptak, puls og alt det 
der. Det tok jeg veldig fort. Vi hadde stort behov for å lære og å forstå for å danne 
oss et bilde av hvordan det sto til.”  
 
Foreldrene følte at de ikke fikk fotfeste den første tiden og ”alt var turbulent”, som 
en uttrykte det. Foreldrene tilpasset seg andres forventninger i den nye og ukjente 
rollen. De visste ikke hva de skulle gjøre og det oppsto forventningspress, som var 
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vanskelige å innfri. Sykepleierne fokuserte på å etablere tilknytning og deres 
holdninger og handlinger ble oppfattet og fortolket;   
”Jeg følte at de var hyggelige, blide og koselige. De snakket fint om barnet og sa, se 
så skjønn, så søte små hender og så fint hår. Det har barnet sikkert etter deg. De 
var veldig oppmuntrende og prøvde hele tiden å gi meg morsfølelse på en måte tror 
jeg. Jeg tror at de jobbet med meg.” 
 
Foreldrene og sykepleierne hadde felles oppmerksomhet rettet mot barnet. 
Dialogen mellom dem kunne bli avbrutt av alarmer, prosedyrer, andres beskjeder 
eller at det skjedde noe med barnet. Ingen av foreldrene fikk tilbud om samtaler 
med barnets sykepleier i en konfidensiell setting for å kunne dele problemstillinger 
og reaksjoner i relasjon til barnets og egen situasjon;   
”Jeg satt der med følelsen av at de var redde for å spørre om hvordan vi hadde det, 
fordi hvis du brister kan det skape en situasjon hvor de faktisk måtte håndtere noe. 
Det var tydeligvis veldig vanskelig å få til. Det handlet både om at det var veldig 
travelt på avdelingen og at de ikke hadde tid til å gjøre det på en ordentlig måte hvis 
de skulle gjøre det. Det var heller ikke noe rom hvor vi kunne trekke oss tilbake og 
være alene. Oppholdsrommet var fylt opp av TV, leker, andre barn og foreldre.”  
 
Alle foreldrene erfarte at det fysiske miljøet på de store intensivrommene var 
stressende og en barriere for ro, konfidensialitet og privatliv. Foreldre la bånd på 
egne følelser og det var mye triviell dialog med andre uvedkommende til stede. 
Flere foreldre oppfattet samhandlingen ved barnets setting slik at sykepleierne ikke 
hadde kapasitet til mer enn å vise omsorg gjennom nærvær og å ivareta deres 
kritisk syke barn; ”Sykepleierne på nyfødt var veldig gode og snille og gjorde så 
godt de kunne”. Foreldrene var sensitive i forhold til non verbale uttrykk og inntrykk, 
og registrete andres atferd, som mimikk, kroppsspråk og holdninger. Noen fikk 
erfaring med at ”når sykepleierne ble tause, skjønte vi at det var noe alvorlig”. Da 
var barnets tilstand forverret og foreldrene ventet anspent på at legen skulle komme 
og forløse den tunge stemningen. Det var foreldrenes indre livsverden med 
bekymringer og uro, og en ytre systemverden hvor det meste tilsynelatende var 
vanlig, selv om barnet deres var kritisk sykt. 
 
4.4.2 Erfaringer med legerollen.  
Legemøtene var sentrale erfaringer for alle foreldrene. Det var der foreldrene 
mottok fakta om barnets tilstand og livsmuligheter. Foreldrene opplevde legene som 
mer distanserte enn sykepleierne, selv om noen leger var hyppig innom barnets 
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setting og vurderte behandlingen, særlig i den første fasen; ”Det var flere ganger 
om dagen, men fortsatt; vi får vente og se hvordan det går” 
 
Flere opplevde at ”de snakket latin seg i mellom” og det forsto ikke foreldrene. Den 
tidlige informasjonen var preget av barnets status i øyeblikket, som gav foreldrene 
liten grad av forutsigbarhet. Det varierte hvor lang tid det gikk før foreldrene ble 
innkalt til første legemøtet, fra ganske umiddelbart etter fødselen til at det tok tre 
uker før foreldrene fikk sitte i en konfidensiell setting og snakke med en lege. De 
medisinske opplysningene ble som regel formidlet til foreldrene i konfidensielle 
møter, men også ved barnets setting. En forelder uttrykte det slik;  
”Når de hadde noe ekstra ille å si til oss, var vi private”.  
 
Noen oppfattet legerollen som ”det var mer at når så alvorlig informasjon skulle gis, 
ble det overlatt til legene”. Legemøtene var hovedsakelig faktaformidling sentret om 
barnets tilstand, komplikasjoner, prøvesvar, diagnose og prognose.  
Foreldrene benevner informasjonen fra legene med uttrykk som ”fikk beskjed om”, 
”fikk en orientering”, ”fikk vite”, ”ble meddelt”, ”ble forklart ” og ”ble fortalt”. De 
opplevde seg selv i en rolle som passive mottakere av informasjon de ikke hadde 
nok kunnskap til å forstå betydningen av eller bruke i situasjon, særlig i 
begynnelsen av sykdomsforløpet. Foreldrene visste ikke hva de burde spørre om;  
”Behandlingen av barnet ble aldri drøftet med oss. Det var bare sånn gjør vi det her. 
Vi som aldri har vært borti noe sykdom på sykehus, sa bare ok. Vi visste jo ikke om 
noe annet.”  
 
Uttalelser som ”Vi ante ikke noe om grader av hjerneskade, mer vanlige handikap i 
vår verden”, og det tok tid før de fikk innsikt i det. Foreldrene hadde behov for å 
forstå og eksemplifiserte det med spørsmål som ”Hva betyr fakta i praksis for barnet 
og oss?”. Foreldrene savnet mer informasjon om hvordan barnets sykdomsforløp 
kunne komme til å bli, både generelt, erfaringsbasert fra tidligere behandlede barn 
og mer direkte relatert til sitt eget barn. En forelder oppsummerte informasjonen 
slik; ”Den var kanskje vel firkantet og for lite menneskelig. Den var for medisinsk 
egentlig.” Flere spurte ut sykepleierne etterpå og fikk erfaring med at ”sykepleierne 
vet hvordan det har gått med andre barn og har mer å komme med enn legene”. 
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Ingen av foreldrene fikk skriftlig referat fra møtene og det varierte om det var 
sykepleier til stede i dem.  
 
Legemøtene var den konfidensielle arenaen foreldrene hadde, men de opplevde 
ikke å bli aktivt spurt om sine bekymringer og tanker i forhold til barnets situasjon og 
behandlingen. Foreldrene beskriver legemøtene som utfordrende og med begrenset 
mulighet for å avreagere på de krevende budskapene de etter hvert fikk;  
”Jeg spurte i lett desperasjon hvordan skal dette gå? Hvordan skal vi klare dette? 
Sånn er det å få et sykt barn, svarte legen.” 
 
Noen begynte å ”stålsette seg” og andre oppfattet at dårlige nyheter også var 
vanskelig å gi. På den andre siden ble erfaringer med å få alvorlige medisinske 
fakta uten umiddelbar ivaretakelse av effekten av dem, opplevelser av eksistensiell 
krise;  
”Det var veldig tøft. Det første jeg tenkte på det var at barnet skulle bli 
multihandikapet og sitte i rullestol. Jeg gikk rundt ute i flere timer og klarte ikke 
slutte å gråte. Etterpå sa sykepleierne at det ikke behøver å bli så ille når det 
(hjerneblødning) skjer så tidlig. Det kan hende at barnet får en lett CP med litt 
spissfot. Ja, ja, det går an å leve med, tenkte jeg.”  
 
Foreldrene beskriver sin totale avhengighet av å få nødvendig og relevant kunnskap 
fra helsepersonellet for å få innsyn i behandlingen av barnet. Alle fikk tidlig innsikt i 
at barnet kunne bli funksjonshemmet, men ikke i alvorlighetsgraden;  
”Jeg har full forståelse for at leger der og da, står på for å redde for det ligger vel i 
ryggmargen. De har vel studert det hele tiden, men noen må ta seg tid til å stoppe 
opp å tenke, hva så? Hva redder jeg barnet til? Er det verdt det, hvor mye skal 
gjøres? Det er viktig. Jeg tror kanskje ikke nok leger er fokusert på å tenke på hva 
som skjer. Jeg tror ikke det er vond mening over hodet. Det er god mening å prøve 
og redde så lenge det er håp. Men noen må stoppe opp litt oftere, for alt er mulig.” 
 
Manglende innsikt og innsyn i alvorlighetsgraden av barnets tilstand var et tema 
som opptok foreldrene, fordi det forhindret dem fra å ha noen innflytelse i 
situasjonen. Det kan virke som om sannsynlig risiko, konsekvenser av og formålet 
med behandlingen ikke ble formidlet til foreldrene på en forståelig måte. Flere fikk 
falske håp;   
”I det øyeblikket de begynte å behandle aktivt så trodde vi at barnet kom til å bli 
friskt. Det er så forferdelig viktig å forklare hvorfor man velger å behandle, om det 
handler om endre grunntilstanden eller hva. Vi fikk et håp, som ble knust igjen.” 
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Sykepleiere og leger konsentrerte seg om behandlingen av barnet. Foreldrene 
kunne ikke avlede oppmerksomheten fra alle gjøremålene med barnet. Situasjonen 
inviterte ikke til åpenhet. Foreldrene erfarte at bedre informasjon og 
kommunikasjon, er forutsetninger for at de skal kunne ønske, mene eller beslutte 
noe for barnet sitt.  
 
4.4.3 Nettverkets betydning 
Nettverket, som familie, venner og likemenn i tilnærmet samme situasjon i samme 
kontekst gav foreldrene støtte og rom for å snakke. Men de savnet profesjonell 
emosjonell hjelp og støtte, spesielt i akuttfasen da flere følte behov for å skjerme 
seg mot besøk og lykkelige medpasienter på barsel;  
”Vi fikk ikke tilbud om for eksempel å snakke med psykolog eller andre 
profesjonelle. Jeg syns det er rart at vi ikke ble tilbudt profesjonell hjelp i den 
vanskelige første perioden på sykehuset, at vi måtte håndtere den sjøl.” 
 
Foreldrene var avhengige av familie og venners omsorg og støtte. Behovet for å 
dele sine opplevelser og å få lov til å avreagere var stort; ”Da var det sånn, puuh, 
som å dra ut en propp. Da hadde jeg gått og prøvd å se lyst på livet på en måte”. 
Flere var innlagt i sykehus langt fra familie og venner. Det forsterket behovet for å 
bli individuelt møtt og støttet av profesjonelle; ”Vi fikk ikke bearbeidet følelsene 
rundt barnet, verken hver for oss eller sammen.” Likemenn i tilnærmet samme 
livssituasjon kunne ha nok med å håndtere sine egne følelsesmessige reaksjoner, 
og de ble berørt og involvert i hverandres kriser. Tilnærmingen var nølende og de 
sensitive tankene ble ikke delt med uerfarne likemenn. De hadde heller ikke 
kompetanse til å gi hverandre balansert støtte i vanskelige stunder. Det var både 
fordeler og ulemper med relasjoner til nære fremmede på sykehuset. Det var de 
ustabile og syke barna, som var fellesskapet, som de fikk støtte fra og gav støtte til;     
”Foreldre er veldig forskjellige, noen er åpne og andre ikke. Vi følte stemningen i 
oppholdsrommet alt etter hvordan det gikk med barnet. Med noen gikk det bra, 
andre dårlig, noen reiste hjem og kom tilbake like fort og var enda dårligere. Vi som 
var der lenge ble en tett gjeng og støttet oss mye på hverandre.”   
 
Samtidig gav foreldre, som sov hjemme etter utskrivelsen fra barsel, uttrykk for 
både fordeler og ulemper med det og. Det å reise fra sykehuset og hjem til friske 
barn hver dag gav mye glede, men også påminnelser om kontraster i søskens 
livskvalitet. De ble daglig konfrontert med de to arenaene i livet, som skulle forenes 
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og ivaretas. De var mer direkte ansvarlige for hverdagslivets gjøremål og opplevde 
psykisk og sosialt press med hensyn til hvor de kunne og burde være;  
”Vi spurte på sykehuset om hvor mye vi skulle der. De forventet at vi var der hele 
tiden. Det var liten forståelse for at vi hadde flere barn å ta oss av. Jeg følte meg 
uglesett når jeg gikk hjem.” 
 
De ble slitne av å pendle mellom sykehuset og hjemmet og følte i perioder at de 
ikke strakk til noe sted. Det var en stor belastning for alle foreldrene å være lenge 
på sykehuset med barnet sitt.  
 
 
4.5 Foreldrenes persepsjon av barnet   
 
Foreldrenes håp om at barnet kunne få et godt liv gav den vanskelige situasjonen 
mening. Etter hvert som foreldrene fikk innsikt i funksjonstap, som reduserte 
barnets livsmuligheter, beskriver de alle starten på en sorgprosess over det friske 
barnet de hadde forventet og ønsket;  
”Det vel ingen som ønsker seg noe annet enn friske barn, men så må man bare 
akseptere at sånn er det bare. De nye forutsetningene må man leve med og det var 
en veldig lang prosess å komme gjennom.”  
 
Denne sorgprosessen opplevde foreldrene forskjellig og alvorlighetsgraden av 
funksjonstapene varierte hos barna deres. Foreldrene var sensitive i forhold til 
hvordan barnet hadde det med hensyn til velvære og smerter under den pågående 
behandlingen og etterpå. De satt hos barnet og sanset signaler og reaksjoner;  
”Det var hele barnet, som ikke hadde det bra. Når man har friske barn og får et sykt 
barn inntil seg, merker man hvor sykt barnet er og hvor vondt det på en måte hadde 
det. Og så mye plaget barnet ble med sprøyter, blodprøver og behandling for det 
ene og for det andre. Barnet hadde det ikke godt.” 
 
Foreldrenes sorgprosess ble ytterligere forsterket da flere funksjonstap ble 
formidlet, behandlingen ikke hadde hatt den effekten foreldre trodde den skulle ha 
eller når behandlingen i seg selv medførte funksjonstap;  
”Barnet vårt var stabilt og ingenting skulle vært gjort før vi forsto tilstanden og 
mulige konsekvenser av behandlingen. (…) Barnet ble lam under inngrepet.” 
 
Flere foreldre opplevde at deres fortolkning av barnets smerter og signaler ikke ble 
anerkjent. Noen følte seg avmektige og fikk kvaler i situasjoner hvor barnet ble 
påført smerter uten at disse ble eller kunne lindres. Foreldrenes opplevelse av 
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hvordan barnet hadde det kunne være svært forskjellig fra helsepersonellets 
sansing og holdning til barnets smerter;  
”Vi ble fortalt at barnet ikke hadde det vondt. Det var jo den versjonen vi ville hatt, 
men det ble jo langt ifra sånn. Vi fikk den rosenrøde om at barnet merker ikke noe, 
spasmer er ikke plagsomt. Det er klart vi hadde tvilt på teorien før den ble avkreftet, 
vi såg at barnet led.”  
 
Barnets smerter og lidelse berører og opptar foreldrene hele tiden; ”Foreldre blir 
ikke vant til å se barnet sitt lide”. Foreldrene erfarte at behandling, prosedyrer og 
inngrep var dagligdagse rutiner for helsepersonellet, mens for barnet og dem var 
det viktige livserfaringer;      
”Jeg tok kirurgen i hånda før inngrepet. Jeg har aldri gitt et så slapt håndtrykk.”   
 
”En lege ble rar da han forsto at barnet bare fikk paracet før de prosedyrene.”  
 
”En gang måtte de stikke sytten ganger. De prøvde rundt anklene og i hodet og på 
halsen og overalt for få satt inn intravenøst på barnet mitt, tenk å ha det så vondt.” 
 
”De glemte det vesentligste, å ivareta det lille mennesket som var født.” 
 
”Barnet ble operert på en måte som gjorde at det beholdt maten, men da kunne det 
ikke kaste opp ved kvalme eller kvitte seg med all luften i magen ved å rape heller. 
Smertene ble mye verre og barnet klarte nesten ikke å bevege seg.”  
 
”Barnet sto i bru, som spente hoftene ut av ledd, før det fikk spasmepumpe.” 
 
Noen foreldre erfarte at de selv kunne demme opp for smerter og ubehag under 
behandlingen ved å gi barnet gode opplevelser og velvære med mye hud mot hud 
kos og kontakt, men for andre foreldre var ikke det mulig;  
”Det er helt forferdelig grusomt og ikke kunne ta barna sine på fanget å si at det her 
går over. Mamma eller pappa ordner dette her, vi passer på deg. Men vi er fryktelig 
hjelpeløse. Det er stesolid, som er halmstrået når det er som verst, men vi kan 
risikere at det bare gir barnet en times avslapning.” 
 
Disse barnas og foreldrenes interesser henger uløselig sammen. Foreldrene lever 
og lider sammen med barnet, er dobbelt sårbare og er ikke i stand til å distansere 
seg emosjonelt fra barnet, uavhengig av om det er fysisk nær dem eller ikke.  
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4.6 De vanskelige spørsmålene.  
 
Liv-død-beslutningsprosesser var et ukjent fenomen for alle foreldrene, at berørte 
mennesker kan bestemme om et barn skal leve eller dø er på mange måter et 
resultat av medikalisering og institusjonalisering av skjebnen. Disse foreldrene følte 
ikke at kunne gå til besteforeldre for å tenke høyt og få høre vise refleksjoner om 
”rett og galt” eller ”godt og ondt” i denne eksistensielle sammenhengen. Det er 
fellesskapet, representert ved helsepersonell, som brakte foreldrene inn i de ukjente 
moralske dilemmaene. En forelder uttrykte det slik; ”Legevitenskapen overstyrer 
gud og naturen daglig på norske sykehus”. Foreldrene hadde ikke kunnskap om at 
liv-død-beslutninger tas jevnlig i nyfødtomsorgen. Fenomenets eksistens er kjent for 
helsepersonell og var deres domene under intensivbehandlingen. Det var etter at 
barnas mest kritiske fase var over og barna pustet uten hjelp at foreldrene begynte 
å tvile på et bevisst nivå om all behandling var til barnets beste, og flere tok initiativ 
til å få snakke om det. Å snakke om sitt eget barn bør leve eller dø, var et veldig 
privat og verdiladet emne for foreldrene.  
Hvordan foreldrene, som selv tok initiativ, ble møtt av helsepersonell i denne 
ekstremt sårbare situasjonen, varierte. Foreldre opplevde at det var svært vanskelig 
og nesten tabu å spørre om barnet kunne få lov til å slippe mer smerter og lidelse 
og hadde ønsket at helsepersonellet tok ansvaret for det initiativet;    
”Det er jo helsepersonell som bør bringe det (å avslutte behandlingen) på bane. Det 
er de som bør ta den tyngste henvendelsen. Det er ikke vi som foreldre som skal 
være nødt til å oppsøke legen for å ta opp temaet.”   
 
”Hvis helsepersonell kan formidle temaet til foreldre på en myk måte, slik at ikke 
noen foreldre sitter i sjokket om at legen vil ta livet av barnet mitt. Men faktisk 
skjønner at det er lov til å tenke at barnet sitt kan få lov til å dø, uten at dermed er 
sagt at det skal skje.”   
 
”Det var venner som først turte å spørre. Jeg syns det var tøft sagt da og jeg ville 
ikke klart å si det til noen, men det var utrolig godt å høre for vi tenkte tanken sjøl. 
Det var en bekreftelse for oss, at andre såg hvor håpløst det var. Venner har hele 
tiden turt å stille de vanskelige spørsmålene og har stilt opp for oss på alle tenkelige 
måter til enhver tid. Det er utrolig.”  
 
Å bli bekreftet i nære relasjoner på at det ikke er umoralsk eller unormalt at foreldre 
har behov for å snakke om følelser og tanker omkring sitt dødssyke barns liv eller 
død, er befriende og verdifulle erfaringer. Det kan virke som om foreldre tenker mye 
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mer på liv død dilemma enn helsepersonell oppfatter og tror. Noen foreldre fortalte 
ikke andre om sine kvaler under behandlingen og de som gjorde det, gikk flere 
runder med seg selv før de turte å sette ord på tanken. Alle foreldrene erkjenner at 
temaet er vanskelig og viktig og at det ikke finnes noen enkle eller lette svar på et 
etisk problem og at foreldre reagerer svært forskjellig;  
”Det var motsatt tilfelle med Kristina, hvor faren ville la barnet leve og legene ville la 
barnet dø. Da tenkte jeg at det er greit at legene har litt å si. Da visste vi hvor plaget 
Kristina kunne bli og tenkte at faren visste antageligvis like lite på det tidspunktet 
som vi gjorde på vårt. Du er naiv optimist der og da, det er jo ungen din.”  
 
De ulike liv-død-beslutningene, som her siteres, ble tatt av helsepersonell 
uavhengig av foreldrenes medbestemmelse:  
”De hadde prøvd å få barnet av respiratoren flere ganger med steroider uten at det 
gikk bra. Da hadde vi et alvorlig møte med legene hvor de gjorde oss oppmerksom 
på at de var nødt til å gjøre noe. Barnet kunne ikke leve med respiratoren og måtte 
av den. Det kunne gå bra eller veldig dårlig. Den avgjørelsen var tatt og vi ble 
orientert om risikoen. Vi ble orientert om en medisinsk tilstand som vi ikke hadde 
noen kompetanse for å overprøve.” 
 
”Da hadde vi begynt å få litt oversikt over situasjonen og syns det såg helt svart ut 
og håpet barnet skulle få slippe. Vi ba om en samtale med overlegen hvor vi spurte 
om det var mulig. Da fikk vi beskjed om at den avgjørelsen skulle ikke vi måtte ta. 
Det var opp til han og de andre legene å ta den beslutningen eventuelt.”  
 
Foreldrenes konfrontasjoner med medisinsk autoritet var overraskende og utløste 
fantasier. Foreldrene ble ikke orientert om at alle liv-død-beslutninger også har 
verdimessige sider, som kan og bør belyses, og det erfares problematisk. Ingen av 
foreldrene opplevde at barnets sykepleier var involvert i liv-død-beslutninger eller 
tok initiativ til å snakke om de etiske dilemmaene under behandlingen av barna. 
Foreldrene oppfattet at barnets sykepleier har en underordnet rolle.    
 
 
4.7 Foreldrenes moralske erfaringer.  
Flere foreldre problematiserte tidsdilemmaet i liv-død-beslutninger på grunnlag av 
egenerfaring med at fenomenet var ukjent for dem da de essensielle 
behandlingsbeslutningene ble tatt og det tok tid før de selv fikk innsikt i 
alvorlighetsgraden av barnets tilstand og prognose. Foreldrene var uvitende om 
mulig egen rolle i liv-død-beslutningsprosesser;    
 
55 
 
”Vi hadde aldri tenkt den tanken eller reflektert over det (liv-død-beslutninger i 
nyfødtomsorgen) i hele tatt. Men vi visste at det er akseptert at eldre, som er 
alvorlig syke, kan få lov til å slippe mer behandling.”  
 
”Ingen søker slik informasjon sjøl før fødselen, da har du i hvert fall et veldig svart 
syn. At barnet ditt kan få lov til å dø hvis alt går galt, er kanskje ikke det gravide har 
lyst til å høre om i en samtale med jordmor i svangerskapet heller.” 
 
De reflekterer over foreldres avhengighet av at helsepersonell på nyfødtintensiv 
formidler kunnskap om de etiske og juridiske rammene, som eksisterer for 
behandlingen av dødssyke barn i den moralske gråsonen for levedyktighet. De 
savnet ”en trygg vei å gå” med egen tvil og usikkerhet i situasjonene. Å utsette eller 
unnlate å belyse liv død dilemmaet tidligere førte til at de sykeste barna overlevde til 
et vondt og vanskelig småbarnsliv;  
”Da de skulle skru av respiratoren siste gang ville de at vi begge var til stede. Det 
var en fin tanke. Vi trodde at barnet kom til å dø, men da det pustet selv kom alle 
problemene. Vi fikk ikke kontakt med barnet.” 
 
Det tok lang tid før foreldre fikk vite at det å beslutte HLR minus var en mulighet og 
det ble besluttet for flere av barna. Foreldrene var enige i HLR minus beslutningene. 
Den faglige begrunnelsen foreldrene fikk for å beslutte HLR minus var barnets 
dårlige prognose. Det var en lettelse for foreldrene å vite at det ikke ville bli satt i 
gang mer hensiktsløs behandling, og flere er av den oppfatning at HLR minus skulle 
vært satt tidligere. Men da visste ingen av foreldrene om at det var en mulighet og 
hadde ingen innflytelse på tidspunktet for den beslutningen;  
”Vi såg et program med en legeetiker, som sa at han aldri hadde angret på barn 
han ikke reddet, men at han hadde angret på noen han hadde reddet. Det trur jeg 
absolutt. Det er ikke sikkert legene er så fornøyde med at de reddet vårt barn og 
kanskje har de innsett at det var en feil avgjørelse.” 
 
For noen barn ble det besluttet å avstå fra å starte behandling med antibiotika hvis 
barnet fikk en infeksjon og bedre smertelindring ble prioritert etter at HLR minus var 
besluttet. Det ble ikke drøftet å avslutte sondeernæring for noen av barna. Det 
framstår uklart for flere av foreldrene hvilke behandlingstilstak, som inngår i 
begrepet HLR minus, og flere reagerte på behandling som ble igangsatt etter at det 
var besluttet. Noen foreldre oppdaget at journalen ikke var merket med HLR minus, 
slik de ønsket og det var besluttet. Da de tok forholdet opp ble de avvist uten 
begrunnelse med beskjed om å se framover;  
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 ”Da hadde toget gått ved flere anledninger. Grunnen til at vi ønsker så sterkt at 
barnet skal få slippe, er at vi ønsker kun det beste for barna våre, selvfølgelig. I vårt 
barns liv er døden best og det sier i grunnen alt om tilstanden. Barnet strever hver 
dag, har vondt og har ingenting å hente med å være her, dessverre.” 
 
Det erfares nærmest uutholdelig å være foreldre til barn, som strever med å leve 
hver dag. Foreldrenes livsverden med moralske dilemma og kvaler, invaderes av 
systemverden hvor kravene om å være framtidsrettet og effektiv dominerer.  
 
 
4.8 Utskrivelsen  
 
4.8.1 Beslutningsparadoks  
Alle barna overlevde og en fase med nye bekymringer og flere utfordringer ble 
aktualisert for foreldrene. For noen kom utskrivelsen som en overraskelse og for 
andre var den forventet. Alle opplevde utskrivelsen problematisk. Foreldrene fikk alt 
moralsk ansvar for barnets daglige behov;  
”Et par dager før utskrivelsen fikk vi vite at vi kunne ta barnet med hjem. Vi kunne 
komme tilbake, men fikk klar beskjed om at sykehuset er et sted for medisinske 
akuttbehov og ikke stedet for avlastning og omsorg. Da skjønte jeg at vi måtte klare 
det sjøl. (…) Etter ni måneder fikk vi litt avlastning.” 
 
Foreldrene erfarte at de var ”overnervøse”, ”rimelig hjelpeløse” og ”redde” når de 
kom hjem med barnet. Barna hadde varierende grad av behov for omsorg og pleie 
ved utskrivelsen, fra døgnkontinuerlig tilsyn av vitale funksjoner til tilnærmet normalt 
omsorgsbehov. Flere av barna ble oppfattet som døende og for andre ble det antatt 
at de ville komme raskt tilbake til sykehuset. I relasjon til utskrivelsen fikk foreldre 
oppleve systemverdens moralske ansvar for barn, som intensivbehandlingen 
reddet;   
 ”Vi var ikke forberedt på at kampen mot kommunen skulle komme i tillegg. Barnet 
var for sykt til å være hjemme og samtidig gav sykehuset klart uttrykk for at det var 
altfor dyrt å være der. Det hele var en pengediskusjon og til slutt ble vi kastet ut. De 
kunne utvist større grad av ydmykhet og vært mer fintfølende enn de var for vi ble 
stående i skvis, og ingen ville på noen måte ta ansvar. Det var mange hyggelige 
mennesker der og, men det var mye. Dra hjem og lev som normalt, sa de. Det har 
brent seg fast i hodet mitt. De visste at det ikke var noe lys i den berømmelige 
tunnelen, så var det noe å si? Vi levde så unormalt som det går an.” 
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Felles for de foreldrene, som ble utskrevet med døende barn, var at det ikke var 
forberedt hvordan situasjonen burde håndteres hvis barnet sluttet å puste eller døde 
hjemme. Foreldrene var ikke mentalt forberedt og støttet på hva de kunne gjøre 
eller hva de burde gjøre hvis den situasjonen oppsto hjemme. De beslutningene 
måtte foreldrene ta alene. Flere foreldre opplevde å stå i flere liv død situasjoner 
med barnet sitt uten forberedelse eller tilbud om bearbeiding etterpå;    
”Jeg var mest redd om natten for ikke å rekke bort til barnet når det kastet opp, ble 
blå og sluttet å puste. Vi prøvde å ha barnet hjemme så lenge som mulig slik at de 
ikke skulle tro at vi kom for å få avlastning. Noen ganger ventet vi så lenge at barnet 
var nesten dødende før det ble innlagt. Det var et fryktelig vanskelig ansvar. Da fikk 
jeg panikk for om barnet døde ville det jo være min skyld. Samtidig tenkte jeg 
mange ganger at det hadde vært best for barnet å få slippe fra alt vondt.”  
 
Intervjuer; Hadde du noen å dele liv-død-dilemmaet med?  
 
"Nei, det var aldri spørsmål om det. Helsesøster, som veide og målte, sa hver gang 
at dette er altfor dårlig. Jeg var hos legene, men jeg fikk ikke noe særlig respons. 
De syns at barnet hadde det fælt, men de prøvde bare å oppmuntre meg; Dette går, 
dette klarer du, det går nå så greit, se på det som er positivt. Ingen gikk i dybden for 
å snakke om det.”  
 
Det kan virke som om helsepersonell overser foreldres liv død dilemma. En forelder 
oppfatter presset slik; ”det er en selvfølge at jeg skal klare det, fordi jeg er mor til 
barnet”. De tause og tyngende dilemmaene ble ikke borte for foreldrene, som var 
alene med de emosjonelle belastningene og det moralske ansvaret etter 
utskrivelsen;  
”Jeg var ikke moden for å ta meg av et barn som skulle dø. Det ble jo bare enda 
tyngre følelsesmessig å ha barnet hjemme.”  
 
Flere av foreldrene har reflektert over hva som gjorde at de ikke reagerte tidligere 
og erkjenner at de ikke kunne gjort noe annerledes når ikke helsepersonell reagerte 
og veiledet individuelt i hva som kunne vært etisk og moralsk forsvarlig å gjøre, 
både på sykehus og hjemme;  
”Da sloknet barnet stille og rolig på armen min i stua, men hele situasjonen ble så 
absurd. Det kom så brått på oss at jeg handlet på refleks. I ettertid har jeg angret på 
at jeg ikke lot barnet få lov til å slippe da, men jeg var ikke forberedt. (…) Jeg skulle 
ønske at vi hadde hatt den samtalen med legen (om passiv dødshjelp) før den 
situasjonen, fordi jeg ble litt tatt av panikken da.”   
 
Foreldrene var ute av stand til å løfte frem sine moralske fornemmelser til et bevisst 
refleksjonsnivå, som muliggjorde egne initiativ eller andre handlinger. Alle 
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foreldrene har fått mange moralske erfaringer etterpå, som aktiverer tvil og 
refleksjoner omkring prioritering av intensivbehandling og ansvar og rettferdighet i 
samfunnet;  
”Det er ikke noe problem å se at denne typen prematurbehandling er veldig kostbar, 
men samtidig tror jeg faktisk at legevitenskapen er veldig lysten på å behandle, fordi 
de lærer mye av det. Ofrene er de barna som får skader og mén. Når samfunnet 
ikke følger opp dem, men overlater ansvaret til foreldrene slik systemet er i dag, er 
det etisk og moralsk svikt i systemansvaret.  
Vi treffer andre med like gamle barn, som bare har blitt avfeid av kommunen og har 
slått seg til ro med det. Konsekvensene ses kanskje ikke før barna er ferdige med 
skolegangen eller når familien er utbrent og vel så det. Vi opplever mange 
samlivsbrudd blant par som går på en sånn type smell, som det vi har gjort. Det er 
og en betydelig samfunnskostnad, alt kommer an på hvilke brikker man setter inn i 
bildet. Jeg tror aldri det blir slik at en lege ikke behandler et barn hvis han syns det 
er grunn til det, så jeg tror ikke det blir et reelt foreldrevalg sånn sett.” 
 
Forelderens egenerfaring er at medisinsk autoritet avgjør barnets behandling. Barna 
og foreldrene lever med konsekvensene av behandlingen, både på godt og vondt.  
 
4.8.2 Uverdig kamp.  
Felles for alle foreldrene er erfaringer med langvarige og uverdige kamper for å 
sikre barnet og familien forutsetninger for et anstendig liv ut fra egne og unike 
behov, ressurser og rettigheter. Dette opplever foreldrene både vondt, opprørende 
og urettferdig. De individuelle og krevende prosessene kom uforberedt på dem og 
representerer en stor belastning i livet i tillegg til å ivareta barnet;  
”Kommunen hadde liten forståelse for at vi trengte mer avlastning til tross for alle 
faguttalelser. Det er en evig kamp med søknader, avslag, anker til fylket og nye 
søknader.” 
 
”Vi hadde en kamp gående om hvor mye spesialpedagog og oppfølging barnet 
skulle ha i barnehagen. Den pedagogiske anbefalingen var 100 % oppfølging og 
tilbudet fra kommunen var 10 %. Det har med økonomi å gjøre.”  
 
”Etter en tid gikk jeg på en smell og fikk virkeligheten i hodet. Det er forunderlig 
hvordan store belastninger i livet kan bli en vane. Jeg har hatt mer enn nok med å 
holde hodet over vannet.” 
 
”Hvor er etterapparatet? Det finns jo ikke, men så må du prøve å finne en vei i 
systemet allikevel. Det handler om å se en mening fremover.”  
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Foreldre erfarer at deres individuelle kamp for å sikre barn med nedsatte 
funksjonsevner akseptabel tilrettelegging for emosjonell, kognitiv, motorisk og sosial 
utvikling, er opprørende når helsefaglige behandlingsressurser synes ubegrensede.  
 
4.8.3. Livskvalitet.  
Ut fra sine erfaringer reflekterer foreldrene over både de emosjonelle, sosiale og 
økonomiske konsekvensene for familiens liv og framtid. Men foreldrenes moralske 
fokus er barnets livskvalitet, både ”her og nå” og hvilke livssmerter barn bør påføres 
og er i stand til å bære i fremtiden;   
”En ting er oss foreldre, men å sette seg inn i hva barnet kan komme til å møte fra 
null til tjue år er umulig. Nå møter vi foreldre, som har blinde og svaksynte barn som 
har vært premature og har forskjellige typer handikap, og hører om dem som har 
problemer fra femten til atten års alder og framover. Man vil jo nesten ikke ungene 
sine så vondt heller, men man vet jo ikke det her når behandlingen starter… man 
vet jo ikke det. ” 
 
Det er foreldrenes erfaring at barnets framtidige livskvalitet ikke ble belyst i relasjon 
til behandlingsbeslutningene. Innsyn i barnets fremtidige livskvalitet fikk foreldrene 
gjennom egenerfaring, kontakt med eldre barn og samtaler med likemenn; 
”Det er sterkt å se hvor dårlig vårt barn er sammenlignet med andre 
multifunksjonshemmede. Barnet har det veldig vondt innimellom og har mange 
daglige plager, hvor blir neste operasjon og hva blir neste vonde behandling?” 
 
”Barnet lever i en konstant fare for å kveles av den enorme slimproduksjonen (…) Vi 
har fått beskjed om at barnets utvikling vil bli negativ og det ser vi jo.” 
 
”Det har kostet barnet mye å leve. Jeg føler at det ikke var riktig å tvinge barnet mitt 
til å leve. Naturen kan begrense en del sjøl og når det er så dårlig skulle barnet fått 
slippe istedenfor å leve så lenge i et smertehelvete før det fikk hjelp til å klare seg 
på en måte.(…) Hvis fosteret er sykt neste gang, tar jeg abort. Det er ikke etisk riktig 
overfor et nytt barn. Jeg lever med et funksjonshemmet barn og vil ikke en gang til. 
Den avgjørelsen er min. ”  
 
”Barnet er selvskadende når det uttrykker smerte. (…) Når har ikke barnet 
livskvalitet lenger? Det valget må vi ta, før eller siden, uansett. Det er noe de aller 
fleste foreldre vet, som har multifunksjonshemmede barn. Gjennomsnittsalderen er 
sytten år og det er skremmende at helsepersonell ikke snakker med oss om 
livskvalitet.” 
 
Flere av foreldrene mener at barnet ble overbehandlet og at det skulle fått lov til å 
slippe mer behandling på et tidlig tidspunkt. Videre behandling av barnet er et 
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vedvarende dilemma for flere av foreldrene. Alle tar avstand fra aktiv dødshjelp og 
har funnet en måte å leve livet på, selv om flere lever med en kronisk sorg;  
”Jeg tror faktisk mange foreldre hadde satt litt pris på å få høre at; - vi klarte ikke å 
redde barnet og det var godt at det døde. Da kunne vi tatt sorgen og så gått videre”  
 
 
4.8.4 Vi skulle vært bedre rustet der og da.  
 
Foreldrene fikk beskjeder om barnets tilstand i øyeblikket og hvilke helsehjelp det 
måtte ha. Alle foreldrene har i ettertid innhentet annen og mer kunnskap enn den de 
mottok på sykehuset, og har vurdert sine beslutningserfaringer i relasjon til den. De 
reflekterer over alt de var uvitende om og som påvirket liv-død-beslutningene;  
”Legene såg ingen grunn til ikke å behandle. (…) Men det er klart at situasjonen 
hadde vært en annen om vi hadde fått vite når barnet var så lite at det antageligvis 
ikke ville gå bra. Da hadde det vært noe helt annet og bestemt for oss.”  
 
”Vi hadde ingen aning om utfall, prognoser, overlevelse og alt det der. Leger har så 
mye ekspertise på syke barn at de bør se tidlig hvor dårlig prognosen er og kalle inn 
til møte for å drøfte videre vei. Vi må få inn etikk og, ikke bare rutiner.” 
 
Foreldres erfaringer, som ”vi skjønte det ikke da, men i etterkant ser vi at vi var 
naive”, er problematiske erfaringer og funn. Opplevelser av å ha blitt underkjent 
som meningsberettiget berørt part, erfares vonde. Ingen av foreldrene ble åpent 
informert om fenomenet liv-død-beslutningsprosess, pasientrettigheter eller klinisk 
etisk komité;   
”Etter hvert som vi har lest legeetikk og satt oss inn i ting, ser vi at vi skulle vært 
bedre rustet der og da. Vi fikk en del aha opplevelser, da vi leste vedtak fra 
etikkrådene på nettet. Det tas flere avgjørelser i helsevesenet enn man får med seg 
til daglig. Vi fikk ikke noen opplysninger om temaet (liv-død-beslutning) i hele tatt. 
Det vi vet, har vi klart å finne ut selv. Vi visste ikke om noen klinisk etisk komité på 
den tiden heller. Det skulle vi gjerne visst om fra da.  
Da vi leste om foreldres medbestemmelsesrett tenkte vi, hvilken rett? Vi ble ikke 
informert om at vi faktisk har en rett og det bare underbygget følelsen vi hadde på 
sykehuset av at vi ikke hadde noe å si midt oppi alt. Liv død debatten er viktig, 
kanskje er den fortsatt tabubelagt og foreldres medbestemmelsesrett bør belyses. 
Det snakkes så mye om retten til å leve, men hva med retten til å få slippe?”  
 
Den informasjonen foreldrene fikk gav dem håp og liten innsikt i barnets 
sannsynlige prognose og fremtidige livskvalitet. At foreldrene heller ikke ble 
bevisstgjort på at det å starte og å fortsette behandling i gråsonen for barns 
levedyktighet innebærer verdivalg for barnet og at de ikke fikk informasjon om mulig 
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egen rolle og foreldres rett til medbestemmelse, bidro til å avgjøre behandlingen av 
barnet. 
 
Foreldrene har høy bevissthet om at det ikke finnes enkle eller generelle svar på liv 
død dilemma. De vurderer det som viktig at foreldre får emosjonell hjelp og støtte 
for egen del, blir gitt forståelig informasjon og informasjon om muligheten for å 
utøve foreldreansvaret. Foreldrene har blitt eksperter på levd liv med moralske 
dilemma og anser det problematisk at deres syn og verdier ikke ble etterspurt og 
verdsatt i beslutninger med eksistensielle og livslange konsekvenser. 
 
 
 
5.0 Drøfting  
 
I drøftingen velger jeg å fokusere på hovedkategoriene i funnene i studien, som var 
”Tid og rom for briste”, ”Roller og relasjoner”, ”En etisk konflikt mellom bør og kan”, 
”Er det et etisk eller medisinsk problem?”, ”En etisk fordring å lindre barns smerter 
og lidelser”, ”Kan barnets smerter lindres?”, ”Når makt og ansvar skiller lag”, ”Bør 
kommunen være en berørt part?”, som avsluttes med ”Kan foreldre bli bedre rustet 
der og da?” Det norske samfunnet har stor tillit til foreldre generelt og spesielt til 
foreldre til alvorlig syke barn, men ikke hele tiden.  
 
 
5.1 Tid og rom for å briste 
 
Alvorlig syke barn berører oss alle, fordi noen av de sykeste av dem aktiverer det 
eksistensielle spørsmålet, hva er et liv verd å leve? På et kurs om barns død i 1994, 
hevdet en erfaren foreleser at barn har mer å lære voksne enn voksne kan lære 
barn. Det er en sannsynlig ytring. 13 år gamle Hannah Jones fra England, som fikk 
kreft da hun var 4 år, ønsket ikke flere vonde erfaringer og takket nei til nytt hjerte i 
2008. Hannahs foreldre ble meldt til barnevernet og moren uttalte til BBC; "The 
threat that somebody could come and forcibly remove your daughter from you 
against her wishes, against our wishes, was quite upsetting really." Hannah møtte 
barnevernet alene og saken ble henlagt. Etterpå uttalte moren at jeg vet ikke hva 
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Hannah sa der, men det må ha vært viktig. Chairman of the British Medical 
Association's ethics committee, dr. Tony Calland, kommenterte Hannahs beslutning 
til BBC:  
"It is a long established principle that patients can decide over their treatment. I 
think some doctors take the view that they must intervene and they are making that 
decision in what they see as the best interests of the patient. But of course best 
interests of patients is not just the best medical interests - it's the overall holistic 
interests of the person in general. I think obviously a child of 13 with these 
circumstances should be perfectly capable of making the decision and particularly 
when supported by the parents."  
Helsepersonell har først og fremst ansvar for at barnet får god helsehjelp og ikke 
utsettes for unødig lidelse (Helsedirektoratet, 2009). Hva er unødig lidelse? 
I svangerskapet gjennomgår foreldre, særlig mor, en mental forberedelse på en 
endring i livet. Når barnet er alvorlig sykt kan ekstra ressurser utløses hos 
foreldrene. Når tidligere erfaringer og innlærte reaksjoner ikke var tilstrekkelig til å 
forstå situasjonen ble foreldrene dobbelt sårbare, avhengige og avmektige. Hvordan 
foreldres ressurser kan mobiliseres i krise, er i stor grad avhengig av hvordan de blir 
ivaretatt. I veilederen, ”En god start”, til bruk i diagnoseprosessen ved 
funksjonshemning hos foster og barn, står det at når barnet er kritisk sykt har 
intensivbehandling av barnet første prioritet. Foreldrene må da ikke overlates til seg 
selv, men så langt mulig ha noen hos seg og bli fortløpende informert om hva som 
skjer med barnet (Helsedirektoratet, 2002). Betydningen av emosjonell førstehjelp 
og god omsorg etter traumatiske fødselsopplevelser, er nødvendig helsehjelp for 
aktuell og framtidig helse og velvære. Kommunikasjonsferdigheter, varhet og bruk 
av tid er uvurderlig i møte med foreldre (Brinchmann, 2003).  
 
Foreldre er totalt avhengig av de profesjonelles kunnskap og ekspertise, og 
sykepleierne er avhengige av barnets emosjonelle tilknytning til foreldrene i forhold 
til å gi optimal pleie (Fegran, Helseth og Slettebø, 2006). Foreldrene i studien hadde 
stort behov for å få oversikt igjen. Barselavdelingen var lite involvert i foreldrene, 
som tilbrakte mesteparten av tiden hos barnet. Det kan virke som om de 
sykepleierne foreldrene møtte var mer opptatt av å skape bånd mellom barnet og 
foreldrene, enn mulig tilstedeværelse i en relasjon til foreldrene hvor det kunne vært 
trygghet for å briste, få trøst og gjenvinne egne resurser. Den vedvarende 
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uvissheten, som i stor grad kjennetegner intensivbehandling av nyfødte barn, var 
tyngst å bære. Det var sannsynligvis for travelt i avdelingen til at barnets sykepleier 
kunne tilby foreldrene egne samtaler.  
 
Tid har en stor verdi i omsorgsrelasjoner. Tid gir rom for den hjelpetrengende til å bli 
identifisert i relasjonen, som et medmenneske. Som Vetlesen (2007) viser til Hegel 
sin sosialfilosofi, er relasjoner preget av anerkjennelse en forutsetning for å bli et 
individ med egne ønsker, verdier og prosjekter, det vil si med et verd som har krav 
på anerkjennelse – først i familien, deretter i det borgerlige samfunn, og endelig i 
staten. Å ivareta et alvorlig sykt barn med avansert teknologi, krever konsentrert 
oppmerksomhet og foreldrene var engstelige for å avlede sykepleierne. I forskriften 
om barn på sykehus, står det at helseinstitusjonen skal tilby foreldrene kontakt med 
sosionom, psykolog og/eller annet støttepersonell mens barnet er innlagt (Lovdata, 
1988). Samfunnet har anerkjent foreldres behov for egen del når barn er innlagt.  
 
 
5.2 Roller og relasjoner 
For å lære å bli en god sykepleier eller lege forlanges det mer enn bare teknisk 
ekspertise, men også evnen til å etablere hjelpende relasjoner og engasjere seg i 
praktisering av etikk og etiske overveielser (Benner, 2005). Benner viser til at det er 
seks aspekt ved kyndige etiske overveielser og kliniske bedømmelser som er 
sentrale hos en utmerket praktiker; 1) forbindelse mellom kliniske og etiske 
overveielser; 2) tenke i handling og overveielse i overgangen; 3) perseptuell 
årvåkenhet og evne til involvering; 4) ferdighetskunnskap; 5) responsbasert praksis 
og 6) tilstedeværelse. I dette blikket, kan ikke etiske og kliniske overveielser 
atskilles fordi synet på hva som er godt, vondt, eller skadelig bestemmes av solid 
klinisk skjønn. Moralsk sensitivitet om hva som er godt å være og gjøre i 
situasjonen veileder identifisering av problemer, behandling, og evaluering av pleie. 
Videre hevder Benner at sykepleie er en relativt ny disiplin i offentlig 
omsorgspraksis, slik at mange av de interne begrepene om god sykepleie er 
uartikulerte eller har vanskeligheter med å bli anerkjent som legitime offentlige 
diskurser. Benner lever i USA, hvor sykepleiernes manglende autonomi fremheves i 
litteraturen (Bunch, 2001).  
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Den norske studien fra en høyteknologisk voksenavdeling fant at sykepleierne var 
passive deltakere i liv-død-beslutningsprosesser. Beslutningsdiskusjonene foregikk 
på legenes morgenmøte og sykepleierne visste ikke alltid hva som var diskutert 
eller begrunnelsene for hvorfor legene mente at en avslutning måtte vente noen 
timer eller dager. Sykepleierne blandet ofte kliniske og etiske problemer når de var 
frustrerte over ”ikke å bli hørt” som de sa (Bunch, 2001). Dette funnet samsvarer 
med studiens. De færreste sykepleierne var med når legene informerte foreldrene 
og når de var med, var de passive. Det er manglefulle rutiner og prosesser når leger 
informerer foreldrene uten at sykepleierne deltar, hvis foreldrene ikke ber om å få 
være alene med legen. Det var sykepleierne foreldrene var mest sammen med og 
ble best kjent med. Forskning har vist at mennesker som kjenner hverandre, har en 
større empatisk presisjon, det vil si at de bedre kan avlese hverandres følelser og 
tanker enn fremmede kan (Holm, 2005). Foreldrene var i krise og da er det ofte 
behov for at informasjon gjentas og utdypes. Flere av foreldrene erfarte at 
sykepleierne ikke visste hva legene hadde informert om. Faglig forsvarlig 
virksomhet må bygge på brede prosesser, der det ikke er tvil om at synspunktene til 
pasient og pårørende teller med i beslutninger (Braut, 2008). Orfali (2004) fant at 
det er mindre emosjonelt krevende å avstå fra å tilby legale 
behandlingsbegrensninger til foreldre enn å gjøre det. Det er en tidkrevende 
prosedyre å spørre foreldre om å ta liv – død beslutninger, fordi foreldre har en 
vanskelig tid med å ta slike tragiske valg og trenger tett oppfølging og mye støtte. 
 
Når barnets sykepleier deltar på legemøter kan han eller hun også bidra både før, 
under og etter samtalen med fokus på informasjonsprosessen, som kan være 
kompleks og var det for foreldrene i denne studien. En studie viste at foreldres nytte 
av å få skriftlig referat fra informasjonsmøter, er svært stor og at det bidro til å korte 
ned den tiden foreldre kan føle handlingslammelse og sjokk (Hoel, Haugland og 
Eie, 2001). Holm (2005) referer til en undersøkelse fra et barnesykehus om 
foreldrenes tilfredshet med legesamtaler. Graden av tilfredshet var avhengig av 
hvordan legen klarte å håndtere dels forventningene i måten de ble møtt og 
behandlet på, dels uroen i forbindelse med sykdommen. De mødrene som var minst 
fornøyd etter to uker, var de som ikke hadde kunnet uttrykke sine forventninger eller 
sin uro, og der heller ikke legen var oppmerksom på dette. En interessant 
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iakttakelse var at når legen var oppmerksom på disse følelsene, ble besøket 
kortere; når morens psykiske behov ble ivaretatt, ble hun mer oppmerksom og 
mottakelig for legens forslag og synspunkter. Dersom legen gjentatte ganger 
neglisjerte moren når hun gav uttrykk for sin grunnleggende uro eller sine viktigste 
forhåpninger og forventninger, kunne de iaktta hvordan moren sluttet å forsøke. Det 
viste seg at legens svar til moren ble meningsløse og ikke var relatert til hennes 
spørsmål.  
 
Det var erfaringer i denne studien og; ”Jeg gikk rundt ute i flere timer og klarte ikke 
slutte å gråte.” Tranøy (2005) argumenterer for at legen må ha doseringsansvar 
ikke bare når det gjelder medikamenter, men også når det gjelder informasjon. Det 
er minst to sider ved doseringsansvaret. Hvor mye informasjon skal pasienten ha, 
og når skal informasjonen gis? For det andre: På hvilken måte skal informasjonen 
presenteres? Det var gjennomgående funn at informasjonsformidlingen var dårlig 
og at det var liten ivaretakelse av de følelsesmessige reaksjonene den skapte; ”Jeg 
spurte i lett desperasjon hvordan skal dette gå?”  
 
Bateson viser til at informasjon er relasjonell på to nivåer. Det ene er deltakernes 
relasjon til emnet (barnet) det snakkes om og den andre er relasjonen mellom 
informatør og mottaker. Hva som fremstår som informasjon for den ene vil kunne 
være svært annerledes enn for den andre og vil være avhengig av forforståelse, 
kultur, interesser og erfaringer (Ulleberg, 2004). Mødrene i studien, som Holm 
(2005) referer, var intensivt opptatt av årsaken til sykdommen, noe som 
sannsynligvis beror på foreldres tendens til å anklage seg selv når det skjer noe 
med barnet. Etter besøket gav 40 % uttrykk for slike anklager mot seg selv. Det var 
imidlertid bare i noen få samtaler legen tok opp dette og forsøkte å lindre 
skyldfølelsen (ibid).   
 
I mine funn var skyld og anger et tema for foreldre, særlig for de som måtte 
håndtere at barnet sluttet å puste hjemme. Foreldrene fikk ikke være med som 
aktive deltakere i noen beslutningsprosess på sykehuset om livsforlengende 
behandling av barnet, men de ble sendt hjem uten emosjonell foreberedelse og 
støtteapparat. De måtte selv ta avgjørelser om å gjenopplive sitt eget barn hjemme. 
 
66 
 
Det er et enormt beslutningsparadoks, som gir grunn til ettertanke med hensyn til 
moralsk ansvar og rettferdighet. Jeg ble veldig berørt av deres erfaringer. I egen 
praksis har jeg forberedt og fulgt opp foreldre, som selv har valgt å reise hjem med 
sitt døende spedbarn og etterpå har erfart at det var godt og riktig. Det er forståelig 
at foreldrene i studien var anspente og passive mottakere i starten av behandlingen 
av barnet og var ”naive optimister”. De ble ikke satt i stand til å være 
medbeslutningstakere. Tandberg (2004) intervjuet foreldre som ikke erfarte seg 
som deltakere i den medisinske behandlingen og var passive tilskuere til 
intensivbehandlingen i starten. Det samme ble funnet i en annen norsk studie 
(Fegran, Fagermoen og Helseth, 2008).  
 
 
5.3 En etisk konflikt mellom kan og bør  
Det er en etisk konflikt mellom eksperter om hva som kan gjøres og bør gjøres, som 
muligens foreldrene i studien kom opp i. Payot et al (2007) i Canada intervjuet 
separat, tolv foreldre og pediaterne, som informerte dem før fødselen om 
behandlingsvalg for barn født mellom 23. og 25. svangerskapsuke. Der avgjør 
foreldrene om barnet skal respiratorbehandles eller få palliativ omsorg. Funnene 
viste at pediaterne fokuserte på behandlingen av barnet mens foreldrene var i sorg 
over tapet av et normalt svangerskap. Pediaterne valgte en av to 
informasjonsstrategier. En var å formulere et forslag, som foreldrene kunne tilslutte 
seg eller avslå. Den andre var å gi så nøytral informasjons som mulig, slik at 
foreldrene sto helt fritt til å velge. Foreldrene erfarte at pediaterne kom, gav 
informasjon og gikk igjen, og de savnet støtte og engasjement fra helsepersonell for 
å håndtere usikkerheten i situasjonen. Pediaternes oppfatning derimot var at de 
hadde hatt god kontakt og de følte seg komfortable med å handle på grunnlag av 
den ene samtalen. Foreldrene og pediaterne hadde ikke sammenfallende behov og 
interesser. Pediaternes fokus var å få et samtykke mens foreldrene trengte støtte 
og oppfølging. Studien argumenterer for at pediaterens oppgave bør være å 
klargjøre foreldres verdier og å forstå deres forventninger slik at det hjelper dem å 
velge den intervensjonen som best samsvarer med foreldrenes behov. Studien 
anbefaler delt beslutningsprosess for å sikre at beslutninger om å gjenopplive 
ekstremt premature barn, blir en oppriktig etisk oppgave. Keenan et al (2005) 
 
67 
 
intervjuet 33 veiledere og 15 mor – veileder par i USA. Majoriteten av mødre 
fastholdt at veilederen hadde anbefalt et behandlingsvalg og 60 % fastholdt at de 
ikke hadde hatt noe valg om hvordan barnet skulle behandles. På tross av dette var 
mødrene tilfredse, fordi de følte seg informert og inkludert i beslutningsprosessen. 
Veiledere mente de gav ikke - direktiv veiledning. Studien anbefaler at sykepleiere 
og leger må finne ut av mødrenes preferanser for å inkorporere dem i 
behandlingsplanen, siden veiledningen før gjenoppliving av ekstremt premature 
barn på fødestuen oppfattes som direktiv veiledning selv om intensjonen er at den 
ikke skal være det.  
 
Partridge et al (2001) fant i en holdningsstudie, at pediatere i USA feilet i drøfting av 
muligheten for å avstå fra gjenopplive ekstremt premature barn, variasjoner i 
gjenopplivningsgrenser, og uvilje mot akseptere palliativ omsorg for modnere barn 
enn ved 22. og 23. svangerskapsuke, noe som kan innskrenke foreldres 
beslutninger. Dette dilemmaet diskuteres av eksperter over hele verden, og foreldre 
må tilpasse seg andres valg. Mercurio (2006) drøfter funnet i en artikkel og påpeker 
foreldres behov for å få fastsatt en øvre grense for når pediatere i USA kan 
gjenopplive barnet på fødestuen imot foreldres uttrykte ønske om palliativ omsorg. 
På den andre siden argumenterer pediateren for en øvre grense for når foreldre kan 
motsette seg gjenoppliving, fordi det blir uetisk å ikke intensivbehandle et barn født i 
30. svangerskapsuke.  
 
I en svensk holdningsstudie framkom samme funn, at pediaterne ville gjenopplive 
de mest umodne barna på fødestuen imot foreldrenes uttalte ønske (Peerzada et al, 
2006). I en kommentar til studien spør en anerkjent amerikansk neonatolog om den 
etiske og faglige begrunnelsen for å gjøre det. Han viser til at det ikke foreligger 
evidens for å hevde at prognostisering på fødestuen har prediktiv verdi (Meadow, 
2006). I perioden 1992 til 1998 utførte svenske leger keisersnitt fra 23. uke, noe 
som betegnes som ”serious and hazardous intervention” med hensyn til kvinners 
reproduktive helse på grunn av rupturfare ved neste fødsel. Og til tross for denne 
behandlingsintensiteten døde de fleste barna i 23. uke allikevel (Nuffield Council on 
Bioethics, 2006). Saugstad (2007) var blant dem som kjempet hardt imot å sette en 
nedre grense i Norge i 1998. Han referer til at det er etisk likeverdig å avstå fra å 
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gjenopplive som å gjøre det på de mest umodne barna, men argumentere for å 
starte aktiv behandling på alle. Fordi det gjør det mulig å få uttalelser fra en bredere 
gruppe eksperter før handlingen eventuelt avsluttes. Videre argumenterer han for at 
normen bør være prognoser fra de beste sentrene, som de norske og svenske når 
prognosene blir diskutert i verden, fordi disse dataene viser hva der mulig å oppnå. 
Saugstad påpeker at vi også bør huske at for tidlig fødte barn med 
funksjonshemminger vurderer sin egen livskvalitet høyere enn helsepersonell og 
viser til en dansk studie hvor de språkløse barna ble ekskludert (Dinesen et al, 
2001). På en internasjonal konferanse i 2004 hvor 1000 neonatologer deltok, svarte 
80 % at de ikke ønsket aktiv behandling av eget barn født før 25. svangerskapsuke 
(Jordmorbladet nr.1/2004). Brichmann (2003) fant i sin studie at et legeektepar som 
fikk tvillinger i 24. uke ble respektert når de ikke ønsket at barna skulle 
respiratorbehandles.  
 
 
5.4 Er det et etisk eller et medisinsk problem?  
På etikkseminaret på Rikshospitalet 27. april 2006 om perspektiver på avståelse, 
avgrensning og avslutning av livsunderstøttende behandling - når pasienten er et 
barn, ”Når er nok, nok?”, med helsedirektøren til stede fikk medisinskfaglig leder for 
nyfødtseksjonen spørsmål om foreldre, som føder der i 24. uke og ikke ønsker aktiv 
behandling av barnet, vil bli respektert. Svaret var ja. Oppfølgingsspørsmålet var 
om alle foreldre får informasjon om muligheten til å reservere barnet mot aktiv 
behandling. Det kunne ikke bekreftes.  
 
Watts og Saigal (2006) kommenterer de høye norske overlevelsesresultatene hos 
ekstremt premature barn, og antar at de sannsynligvis skyldes mer aggressiv 
administrativ tilnærming med mye høyere bruk av prenatale steroider og hyppigere 
bruk av keisersnitt sammen med mye større grad av sentralisering av fødslene, kan 
ha spilt en rolle. I Norge økte prosentvis andel keisersnitt av alle fødsler fra 12, 6 % 
i 1990 til 16, 4 % i 2005. Hyppighet av keisersnitt er en kvalitetsindikator på 
fødselsomsorgen (Folkehelseinstituttet, 2005). Miljeteig et al (2007) fant at 
halvparten av pediaterne er enig i påstanden om at Norge er for liberale i oppstart 
av aktiv behandling på ekstremt premature barn. Studien konkluderer med at klare 
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retningslinjer for beslutningsprosessen kan sikre legitime og rettferdige 
behandlingsvalg. I høringsutkastet til veileder for begrensning av livsforlengende 
behandling hos alvorlig syke og døende står det; ”Ved behandling av barn bør 
foreldrenes ønske om å gi, eller avstå fra, livsforlengende behandling, tillegges 
større vekt dess mer usikker prognosen er med hensyn til overlevelse eller framtidig 
funksjonshemning. Dette kan for eksempel gjelde spørsmål om behandling ved 
ekstrem prematuritet”. Eksemplet med ekstrem prematuritet er tatt bort i gjeldende 
veileder (Helsedirektoratet, 2009). Det kan bety at dagens praksis fortsetter, hvor 
kun personer med forhåndskunnskap om risiko og reflekterte verdivalg, som 
helsepersonell og andre kompetente, har mulighet til å avstå fra prenatale steroider, 
keisersnitt og respiratorbehandling. Klinisk etisk komité er ikke parat og et aktuelt 
drøftingsfora før en spontan prematur fødsel. Ivaretas informasjonsplikten hvis ikke 
alle får balansert informasjon om begge alternativ, som er palliativ omsorg eller 
respiratorbehandling, og bekreftelse og visshet om ivaretakelse uansett valg?     
”Det har hendt jeg har holdt et lite barn i hendene mine og tenkt at om dette var mitt 
barn, så hadde jeg latt det få lov til å dø. Døden er ikke alltid det verste som kan 
skje. I mine øyne er det verre å bli dømt til et liv i smerte og lidelse.”  
(Alsaker, Jordmorbladet nr.1 2004) 
”Vi ønsker, akkurat med et barn som er 23 uker syns vi det er veldig viktig at vi vet 
hva foreldrene mener. Vi vil ikke at foreldrene skal ta avgjørelsen. Det blir kanskje 
en for tung byrde. (...) Vi ligger jo helt på topp i verden og det synes jeg er veldig 
viktig å få fram til vordende foreldre.”    (Saugstad, NRK 08.04.08) 
 
Watts og Saigal (2006) hevder at hvis informasjonen skal være til hjelp for det 
enkelte individ, trenger den å være nøyaktig, forståelig, og passende til den 
spesifikke situasjonen. Forståelighet forutsetter bruk av pasientvennlig språk og 
terminologi med hensynstaking til foreldrenes verdier, og med særlig aktsomhet mot 
at de systematisk er forskjellig fra helsepersonells. Det foreligger ikke 
dokumentasjon for å hevde at foreldre får skyldfølelse av å ta liv-død-beslutninger i 
nyfødtomsorgen. Derimot er det veldokumentert at helsepersonell bør aktivt befri 
foreldre fra irrasjonell skyld når barnet er sykt (Holm, 2005). Sykdom og død i denne 
sammenheng er ikke foreldres skyld. Solbakk (1995) bruker begrepet moralske 
fremmede når mennesker ”møtes” som ikke har noen felles og innholdsstemt 
moralsk referanseramme eller filosofisk rammeverk som muliggjør en enhetlig, 
rasjonell løsning av et aktuelt problem. Og argumenterer for at alle profesjonelle 
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attributter avkles, slik at de etiske verdiene som står på spill framstår som et 
problem de berørte kan ta stilling. Bratlid (2006) hevder at det er ikke nok å 
dokumentere lav dødelighet som mål på behandlingskvalitet. Samfunnet vil 
i økende grad etterspørre mål på livskvalitet og funksjon. Dette vil utvilsomt føre til 
en økt vektlegging av den relativt høye forekomsten av alvorlige komplikasjoner hos 
de aller minste og sykeste, et forhold som gjør at det i økende grad stilles spørsmål 
ved om det er riktig å tilby disse barna behandling. Etiske problemstillinger vil derfor 
i økende grad prege nyfødtmedisinen i årene som kommer. Batesen vektlegger 
metakommunikasjon, som er en samtale om samtaleprosessen (Ulleberg, 2004). 
Den manglet i foreldrenes erfaringer og de forble naive og uvitende om at liv-død-
beslutninger tas jevnlig.  
 
 
5.5 En etisk fordring å forebygge og lindre barn smerter   
 
Foreldrene i studien erfarte at deres barns smerter ble bagatellisert og fornektet. 
Tradisjonelt er smerter hos barn undervurdert og underbehandlet (Retningslinjer for 
smertebehandling i Norge, 2004 s 36). Anand og Hickey (1987) bidro til den faglige 
erkjennelsen av at nyfødte barn kjenner smerte og kan få varige skader av 
ubehandlet smerte. Barns smerter har fått økende oppmerksomhet fra 1990 tallet:  
Moren til for tidlig fødte Jeffrey Lawson i USA, som døde etter en måned på 
nyfødtintensiv i 1985, oppdaget at sønnen hadde blitt operert i brystet (thoracotomi) 
uten smertestillende medisiner da en blodåre (PDA) ble lukket. Den faglige 
begrunnelsen moren fikk var at for tidlig fødte barn ikke kjenner smerte og ikke tåler 
generell anestesi. Moren reagerte sterkt og ble henvist til psykiater for unormal 
sorgreaksjon, men valgte å gå til The Washington Post i august 1986. Det utløste 
internasjonal etisk debatt, og argumenter mot å gi barna smertestillende var at det 
var unødvendig og farlig (Chamberlain, 1999).  
 
Anand og Hickey (1987) utførte presise målinger av nyfødte barns reaksjoner under 
kirurgiske inngrep. Studiens funn var at opererte nyfødte barn, trengte og tolererte 
smertestillende og hadde sannsynligvis dødd av metabolske og endokrine sjokk 
uten det. Premature barn er spesielt sensitive for smerte, har lavere smerteterskel 
og er mer utsatte for å utvikle vedvarende smerte etter akutte smerteepisoder 
(Anand, 1998). Ny teknologi og langvarig intensivbehandling eksponerer barna for 
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utallige prosedyrer, som er assosiert med akutt og kronisk smerte og stress (Anand 
et al, 2006).  
 
Studier viser at media påvirker foreldres holdninger til behandling og valg (Førde og 
Vandvik , 1998; Kvestad, Lunde, Markestad og Førde, 1999). Medieoppslag om 
mirakel- og rekordbabyen Amillia Sonja Taylor, som veide kun 284 gram da hun ble 
født 24. oktober 2006 i Miami etter 22 uker i morens mage, ble sitert i 4320 
internasjonale medier da foreldrene takket legene før hun reiste hjem (VG 
20.02.07). Wifstad (2001) reflekterer over den tvetydige selvforståelsen og den 
stumme beundringen som mirakelhistorier utløser, er ikke bare et privatpsykologisk 
anliggende. Vi berører her en erfaring som setter sitt preg på medisinsk tekning. 
Leder for Rådet for legeetikk har uttalt seg om ekstremt premature barns smerter;  
”Vårt dilemma med de ekstremt premature er hva slags smerter og plager vi påfører 
dette barnet og hva slags liv barnet vil få. Det må være en balanse mellom hva vi 
gjør og hvilke konsekvenser det får. Vi griper inn og nærmest dømmer ekstremt 
premature til langvarig og smertefull behandling”  (Markestad, Aftenp, 18.06.05)  
 
”Vi vet at de oppfatter smerte som andre og vi kan i relativt stor utstrekning 
bedømme det ut fra reaksjoner. Vi er nøye med å gi smertestillende, særlig i form 
av morfin, når de utsettes for behandling som kan være ubehagelig. Det er forsket 
veldig mye på dette og vi har gode rutiner”   (Markestad, NRK nettmøte, 
09.04.08)  
 
En norsk studie viser til at helsepersonells håndtering av barns smerter 
hovedsakelig læres gjennom praktisk erfaring (Andersen, Greve-Isdahl og Jylli, 
2007). Flertallet mente at mangel på kunnskap, utilstrekkelig smertevurdering og 
mangelfull ordinasjon av medikamenter er barrierer for effektiv smertebehandling av 
barn (ibid). I ”Faglige retningslinjer for oppfølging av for tidlig fødte barn” er det 
primære målet med dem å forebygge, begrense og påvise sykdom og 
funksjonshemninger etter utskrivelse fra nyfødtavdelingen (Helsedirektoratet, 2007). 
Nevrobiologiske faktorer, bl.a. hjernens stress - respons - systemer, er involvert i 
utvikling av angst. Årsakene til økt forekomst av angstlidelser blant premature er lite 
kartlagt (ibid). Indredavik (2005) fant økt forekomst av angstlidelser hos 14 åringer, 
som var født premature med fødselsvekt under 1500 gram, og hun påpeker at det 
er viktig at de som trenger hjelp blir fanget opp av systemet i tide. Faglig oppfølging 
av barnas smerteproblemer etter utskrivelse, berøres ikke i de nye retningslinjene. 
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Derimot fikk utviklingstilpasset omsorg, som til en viss grad kan demme opp for de 
smertene barna påføres, anerkjennelse i de nye retningslinjene. Sykepleiere i 
nyfødtomsorgen startet implementeringen av NIDCAP i 1992, men møtte motstand 
(Myhre, 2007). Legers gradering av barns smerter ved prosedyrer er generelt og 
betydelig lavere enn sykepleieres. Forskjellen i gradering fortjener undersøkelse 
med henblikk på betydningen av samarbeid i beslutninger om håndtering av 
smertene til syke nyfødte barn (Breau et al 2004; Carbajal et al 2008). Landsem 
(2007) fant at sykepleiere i nyfødtomsorgen preges av den moralske holdningen om 
å skåne foreldrene for kunnskap om barnas smerter under intensivbehandlingen 
ved å unngå å fokusere fenomenet smerte overfor foreldrene når barnets liv, står på 
spill;  
”Informantene (sykepleiere) formidler at å fokusere på et fenomen som smerte i 
denne konteksten, hvor alt står på spill, blir feil for dem. Barnet som pleies er ikke 
bare en liten kropp, men et lite menneske som har en tilhørighet og en sosial 
ramme utover nyfødtintensivavdelingens rammer. Barnet tilhører en familie. 
Informantene opplever at jo yngre barn jo mer omfattende blir det usikre i 
situasjonen. Alt dette må informantene hjelpe barnets foreldre å bære.”  
 
Foreldrene i studien sine erfaringer er at praksis i forhold til barns smerter er 
mangelfull. Holm (2005) mener at en profesjonell empatisk holdning er; ”det du vil at 
andre gjør mot deg i samme situasjon”. Hva vil nyfødtsykepleiere at andre skal 
gjøre mot seg selv i samme situasjon? Hvem skåner hvem?  
 
Tranøy (2005) skiller mellom å fortie og tie. Fortielse er å holde tilbake eller skjule 
informasjon som ”normalt” ville blitt gitt. Grensen mellom å tie og å fortie er derfor 
ikke uten moralsk relevans, men den er ikke lett å trekke. Nortvedt og Grimen 
(2004) framholder at det er ingen velbegrunnet enighet om hvordan tillit skal 
defineres. Den som gir tillit, overlater ofte viktige spørsmål – for eksempel om 
akseptabel risiko – til andres vurderingsevne. Spørsmålet om tillit eller mistillit hører 
dermed til beslutningsteori, spesielt den delen av teorien som gjelder beslutninger 
under risiko. Braut (2008) påpeker at i faglig forsvarlige liv-død-
beslutningsprosesser må det vurderes om pasientens lidelse/smerter med videre vil 
kunne forverres ved behandlingstiltak. Det blir vanskelig enn si umulig for foreldre å 
ivareta barnets beste hvis informasjon om smerter ikke formidles eller er direkte 
faglig feil; ”Vi ble fortalt at barnet ikke hadde det vondt. Det var jo den versjonen vi 
 
73 
 
ville hatt, men det ble jo langt ifra sånn.” Å stole på andres kompetanse er å gå inn i 
en relasjon preget av epistemisk asymmetri; Noen vet, andre ikke. Den som vet, er 
herre over situasjonen (Nortvedt og Grimen, 2004). Funn i studien viser at smerter 
hos alvorlig syke nyfødte barn bør vurderes i et livsløpsperspektiv, både barnets 
livskvalitet ”her og nå” og i fremtiden. Barnets smerter ”her og nå” har størst 
betydning (Brichmann, 2003). For i forhold til barn, er ikke skade prinsippet 
overordnet autonomiprinsippet, og barnets beste er retningsgivende for faglig 
forsvarlighet (Helsedirektoratet, 2009). Nyfødtmedisinens utfordring med å 
forebygge og lindre nyfødte barns smerter gis større oppmerksomhet, men er 
fortsatt et kontroversielt tema (Anand og Hall, 2007). Et funn i denne sammenheng; 
”En lege ble rar da han forsto at barnet bare fikk paracet før de prosedyrene.” 
Veltesen (2007) stiller spørsmålet ”Hvem jeg vil være som person?” og han tar 
utgangspunkt Charles Taylors filosofi i sin argumentasjon;  
”Budskapet er at for å kunne treffe et valg i et moralsk dilemma, må personen åpne 
seg for den verdi som er til stede i de respektive handlemåtene valget må gjøres 
mellom – en verdi som, avhengig av valget som treffes, enten ivaretas eller 
forsømmes av den som må handle. Det dreier seg – i tråd med det som kalles 
”moralsk realisme” – om å ha respekt og åpenhet for noe av moralsk betydning som 
jeg står overfor og som jeg ikke selv er opphav til; noe jeg støter på i verden 
snarere enn frembringer.”   
 
I Frankrike er behandling av barns smerter et prioritert satsningsområde. En 
observasjonsstudie av 430 barn på nyfødtintensiv enheter i Paris, viste at i løpet av 
en to ukers periode gjennomgikk barna gjennomsnittlig 10 stressende og 
smertefulle prosedyrer per dag, noen 62 per dag, 79,2 % uten smertestillende 
(Carbajal et al, 2008). De sykeste barna påføres betydelige smerter og ubehag over 
tid under intensivbehandling. Stress, smerter, lidelse og livskvalitet er subjektive 
fenomen. Tranøy (2005) stiller spørsmålet om kanskje hører livskvalitet hjemme i 
sfæren for den enkeltes moralske autonomi som overlapper med det mest private i 
privatlivet. Barnets integritet er knyttet tett opp til dets verdighet.  
 
 
5.6 Kan barnets smerter lindres? 
Til tross for omfattende forskning på barns smerter, svikter implementeringen i 
praksis (Anand et al, 2006; Landsem, 2007; Andersen et al, 2007). Det er bred 
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internasjonal enighet om at nyfødte barns behandlingsrelaterte smerter må 
reduseres. Hvordan avgjøre verdien av medisinske intervensjoner, er et tema for 
stadig debatt i klinikken (Anand og Hall, 2007; Landsem, 2007).  
Breau, Camfield, McGrath og Finley (2003) undersøkte forekomsten av smerter hos 
101 barn mellom 3 og 18 år med alvorlige kognitive skader, som har overlevd 
intensivbehandling. Barn med alvorlige kognitive svekkelser erfarer ofte smerter og 
barn med færrest evner erfarer mest smerte. Studien konkluderer med at det er 
avgjørende med mer forskning for å avdekke risikofaktorer for smerte for å gjøre de 
overlevende barnas liv mer akseptable.  
Multifunksjonshemmede barn med alvorlig grad av cerebral parese er sannsynligvis 
mest utsatt for kroniske smerter siden de er hardest rammet med hensyn til 
spastisitet og feilstillinger i ledd. Samtidig har disse barna store vansker med å 
formidle sine smerter, som funnet; ”barnet er selvskadende når det uttrykker 
smerte”.  
 
I 1996 fikk det første barnet i Norge operert inn en pumpe for datastyrt og 
kontinuerlig medisinering (Baklofen) inn i ryggmargen, som kan lindre sterke 
smerter ved alvorlig grad av cerebral parese og bedre søvn og pleie ved redusere 
stivheten. En voksen trafikkskadd bruker av spasmepumpen, uttalte at den er 
livsviktig for ham da han gav sin sykehustime til et barn med store smerter, som 
måtte vente lenge (TV2 10.07.08). Hans medmenneskelighet satte et funn i 
perspektiv; ”Barnet sto i bru, som spente hoftene ut av ledd, før det fikk 
spasmepumpe.” I 2003 hadde 32 norske barn fått spasmepumpe. Barnelegene er 
flinkest til å henvise. Økonomien styrer og det er en underbehandling av smerter 
ved spastisitet (Røste, 2008). Nyfødte barns smerter og lindringsmuligheter på kort 
og lang sikt henger uløselig sammen med dilemmaene med hvordan ivareta alvorlig 
syke nyfødte barns integritet og verdighet på en etisk forsvarlig måte (Landsem, 
2007). Det er unison enighet om at overbehandling av barn og å påføre dem 
unødvendige smerter og lidelse, er nedverdigende behandling. I St.meld. nr. 26 
(1997-98) påpekes det om ikke samtykkekompetente personer sin rettsbeskyttelse 
etter menneskerettighetene, EMK artikkel 3, om forbudet mot fysisk og psykisk 
nedverdigende behandling;  
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”Departementet har oppfattet Stortinget dit hen at man ønsket å tydeliggjøre at 
forbudet i EMK artikkel 3 setter grenser for hvilke behandlingstiltak som vil være 
lovlige og at det ikke var tilstrekkelig klart at det var en del av begrepet etisk 
forsvarlighet. […] Departementet vil imidlertid understreke at forbudet mot 
nedverdigende behandling i EMK artikkel 3 er et alminnelig forbud og derfor retter 
seg mot all form for tjenesteyting, uansett om tvang brukes eller ikke, og uavhengig 
av om tiltaket anses som behandling i faglig forstand.”  
 
Jeg forblir i en problematisk undring, om forholdet mellom menneskeverd og retten 
til liv. Tranøy (2005) argumentere for at å frata en person retten til selvbestemmelse 
eller medbestemmelse er å krenke vedkommendes integritet. Dette er en 
allmenngyldig påstand og det er lett å se at den har gyldighet i den helsefaglige 
etikken;   
”Det har kostet barnet mye å leve.(…) Hvis fosteret er sykt neste gang, tar jeg abort. 
Det er ikke etisk riktig overfor et nytt barn. Jeg lever med et funksjonshemmet barn 
og vil ikke en gang til. Den avgjørelsen er min.”  
 
Skancke, skrev fra eget foreldreperspektiv; ”Hvem kan dømme foreldre som velger 
bort ufødte barn med anlegg for alvorlig sykdom eller funksjonshemninger? Bare de 
som har levd i en slik situasjon selv. Å ri en prinsipphest er enkelt når man kan 
gjøre det på papiret.” (Aftenposten, 23.02.07). Om sammenhengen mellom 
autonomi og toleranse uttaler Tranøy (2005), at det er en utfordring til legens 
toleranse når en pasient avslår en behandling som legen mener er den beste for 
pasienten; 
”Jeg anerkjenner og respekterer dine rettigheter når jeg forplikter meg til å la deg 
selv bestemme om du vil bruke dine rettigheter på samme måte som jeg bruker 
mine eller annerledes. Det minste jeg forplikter meg til, er å la være å hindre eller 
tvinge deg i din bruk av rettigheter du tilkommer. Toleransens minstemål er at jeg 
lar deg bestemme hvordan du vil bruke dine rettigheter.”   (Tranøy, 2005)   
 
 
5.7 Når makt og ansvar skiller lag.  
Overgangen til hjemmet. Barna var medisinsk ferdigbehandlet og ble utskrevet. Så 
lenge det er behov for oppfølgingstiltak fra helsevesenet eller andre instanser, skal 
tjenesteyter på ett nivå/en sektor ikke gi slipp på ansvaret før utøvende tjeneste på 
neste nivå har fått oversikt og tatt ansvar (Forskrift om habilitering, 2001). Dersom 
barnet har en diagnostisert funksjonsnedsettelse ved utskrivelse og henvises til 
habiliteringstjenesten eller annen relevant instans, vil faglige retningslinjer for 
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oppfølging av for tidlig fødte barn bli erstattet med en individuell oppfølging 
(Helsedirektoratet, 2007). Landsomfattende tilsyn med habiliteringstjenester til barn 
påviste at tjenestene ikke er likeverdige og det var en rekke brudd på retten til 
informasjon og medvirkning, samt omfattende mangler ved rutiner og tiltak som er 
nødvendige for å sikre individuelt tilpassede og koordinerte habiliteringstjenester.  
Foreldre får ofte en koordinerende rolle (Helsetilsynet, 2007). Foreldrenes erfaringer 
bør møtes med stort alvor;  
”Barnet var for sykt til å være hjemme og samtidig gav sykehuset klart uttrykk for at 
det var altfor dyrt å være der. Det hele var en pengediskusjon og til slutt ble vi 
kastet ut. De kunne utvist større grad av ydmykhet og vært mer fintfølende enn de 
var for vi ble stående i skvis, og ingen ville på noen måte ta ansvar.” 
 
Vike et al (2002) påpeker maktens samvittighet. Foreldrene står i tunge og 
forpliktende relasjoner – til samfunnet på den ene siden, til barnet sitt på den andre. 
På samme tid er deres ansvar uten autonomi. Det skjer en strukturell 
desentralisering av ansvar og en sentralisering av makt, konkluderer forskere på 
omsorgens organisering. Foreldrene som utfører det konkrete omsorgsarbeidet, får 
ansvaret for å trekke opp velferdsstatens grenser overfor de svakeste. 
Omsorgsbehovene er umettelige, nye oppgaver legges stadig til, og foreldrene 
strekker seg, til de eventuelt forstrekker seg; ”Etter en tid gikk jeg på en smell og 
fikk virkeligheten i hodet” 
 
Desentralisering av dilemmaer blir det kalt, slik makt og ansvar skilte lag ved 
utskrivelsen. Funnene i denne studien er ikke unike. Foreldrene og barna deres 
deler skjebne og hverdag med hundrevis av andre familier;  
 ”Når de (sykehuset) sa at vi skulle ta Jørgen med hjem å leve med intravenøst 
hjemme for godt tretten år siden, så tenkte jeg at de er jo galne for det er ingen som 
kan ha dette hjemme. [...] Usikkerheten med økonomien trykker meg veldig ned. 
Jeg blir fryktelig, fryktelig sliten av og sloss imot et system. [..] Da tenker jeg, er 
dette livet vi skal ha? Skal det være sånn, skal jeg sloss hver dag? Skal jeg måtte 
kjempe igjennom alt, hver dag, tenker jeg av og til når jeg står opp. Så kjenner jeg 
at jeg egentlig ikke har lyst til å stå opp, jeg tror jeg blir under dynen i dag, og så får 
noen andre ta den kampen. Men jeg kan jo ikke det, noen må jo sloss. Og Jørgen 
skal slippe. Han har helt andre ting å ta seg av.”  (Mor til Jørgen, Dagsrevyen 
22.11.08) 
 
Noen må sloss for barna. Amin og Fitton (2003) viser til at hjemmebehandling av 
barn med behov for avansert og teknologisk sykepleie startet på 1970 tallet i USA 
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og var motivert dels av samfunnets behov for å minimalisere helsekostnadene til det 
stadig økende antall små barn som hadde blitt avhengige av teknologisk pleie for å 
leve og dels av tanken om at det er barnets beste å bo i hjemme. Olsen og Maslin-
Prothero (2001) fant at foreldrene snakket annerledes om sine behov for støtte enn 
de profesjonelle, og de påpekte behovet for fleksibilitet i denne typen omsorg hvis 
behovene skal innfris. Kirk et al (2005) spør etter sin intervjustudie om foreldrene er 
blitt sykepleiere, eller om de fortsatt er foreldre. 
  
Barn er avhengig av minst en emosjonell voksenrelasjon for trygghet og utvikling. 
Foreldre erfarer at når de daglig må utøve avansert og smertefull sykepleie hjemme 
til eget barn endres deres rolle og den emosjonelle støtten til det sårbare barnet 
reduseres. Foreldrene i min studie beskrev barnas plager og daglige smertefulle 
prosedyrer. Leiter (2004) sin studie viste at sykepleiere og sosialarbeidere ut fra 
ideologien om familiesentrert omsorg har innført ”terapeutiske imperativ” i 
hjemmene, som er utviklet på helsepersonells premisser og tilfredsheten er 
variabel. Rollene er ikke avklart og dilemmaene handler om ansvar og ressurser, 
uavhengig av hvilke kontekst familien mottar omsorgen i. Omsorgskravene til 
foreldrene er hovedsakelig ikke politisk anerkjent i USA. I en norsk studie ytret en 
mor med lang egenerfaring med hjelperelasjoner; ”Det er viktig å være strateg, føle 
seg fram, veie sine ord, være passe ydmyk og passe bestemt. Og alltid huske på å 
være takknemlig – selv om det kan koke innvendig” (Rogne, Hareide, 2004). Wang 
og Barnard (2004) gjorde en meta-analyse om hjemmebehandling av barn og fant 
seks gjennomgående tema, som endret mening med hva et hjem er, 
familiedynamikk, sosial isolasjon, spare penger for hvem, endring i ansvar og 
relasjonene mellom foreldre og profesjonelle. Funnene i min studie samsvarer med 
mange av disse dilemmaene, som av foreldrene erfares at er uverdige og livslange 
kamper. Lian (2006) hevder at den medisinske teknologien har, som alle andre 
teknologier, en imperativ karakter: den gir muligheter vi ikke så lett kan avvise når 
de først er der. Det er ingen lovmessighet her, det er fritt opp til den enkelte om 
hvordan de velger å møte den. Likevel viser det seg at ny teknologi ofte blir 
etterfulgt av et krav om at den skal tas i bruk. Men de økonomiske midlene må også 
være til stede. Brinchmann (2003) problematiserte at store summer satses på å 
berge liv. Hvor mye brukes på å følge opp disse barna senere? Den debatten ligger 
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på et annet plan, på politisk nivå; ”dette er jo en debatt som går over oss nesten”, 
ytret barnelegen i intervjuet. Helsepersonell har en plikt til å se utover egne faglige 
rammer og forsøke å se pasientens helhetlige situasjon (NOU 2005: 3). 
Sivilombudsmannen har etter utallige klager på uretten fra foreldre og private 
brukerorganisasjoner, tatt familier med sterkt funksjonshemmede barn sin situasjon 
opp med Arbeids og velferdsdirektoratet, og han uttalte 31.01.08;  
”På spørsmålet om NAV hadde registrert et ønske eller et behov om at familien 
(husstanden) blir sett og vurdert i sammenheng hvis flere familiemedlemmer er 
samtidige «aktive brukere» av rettigheter etter folketrygdloven, svarte direktoratet: 
«I enkelte fylker har man egne kontaktpersoner for familier som har barn med 
spesielle behov. Målet med å ha en egen kontaktperson ved hvert NAV kontor er at 
familier med sterkt funksjonshemmede barn skal ha en kontaktperson å forholde 
seg til. Internt i etaten skal kontaktpersonen fungere som en koordinator for alle 
stønadskrav/all informasjon vedrørende barnet, slik at familien skal slippe å fortelle 
sin historie til flere enn sin kontaktperson. 
Når det gjelder spørsmålet om etaten har retningslinjer for hvordan etaten skal møte 
brukere med behov for tilpasning til øvrig families behov er svaret nei. Etaten ser 
informasjon og veiledning som en av sine kjerneoppgaver. Hovedmålet med den 
kartleggingen NAV kontoret skal gjøre er nettopp å ta hensyn til brukerens samlede 
behov og derigjennom ta hensyn til den enkeltes familiesituasjon.»  
NAV sin målsetting om å ta hensyn til det unike barnets samlede behov og 
derigjennom ivareta hensynet til hele familien, avvikes ofte i praksis. Jørgens 
foreldre informeres om atskilte og detaljerte saksbehandlinger av direktøren i NAV 
Rogaland;  
”Hvis du utfører en sykehusbehandling hjemme så er det ikke det som er helt vanlig 
og da er heller ikke regelverket tilrettelagt akkurat den delen. Hvis du tenker 
samfunnsøkonomi inn i dette så er det jo en stor besparelse på å ha disse ungene 
hjemme. […] Vi kan ikke vurdere samfunnsøkonomien opp i dette. Vi må forholde 
oss til regelverket i forhold til den enkelte ytelsen” (NAV direktør, Dagsrevyen 22.11.08) 
Det er motstridende verdier i systemverden og familiers livsverden.  
 
 
5.8 Bør kommunen være en berørt part? 
I en drøfting av livsforlengende behandling til to barn angis hjemkommunen, som 
berørt part, fordi den er økonomisk ansvarlig dersom barnet overlever første 
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leveperiode. Kommunen må stille med de hjelpemidler som er nødvendig for at 
barnet skal kunne fungere så godt som mulig i det daglige og et støtteapparat til 
familien, både psykisk og ren pleieavlastning, vil kanskje bli nødvendig (Fattah, 
Johnsen, Norheim, 2007). Kanskje bør kommunen delta i drøftinger i klinisk etisk 
komité for å belyse sitt moralske og økonomiske ansvar overfor 
beslutningsansvarlig helsepersonell og foreldrene før det konkluderes? I NOU 
2003:19 er følgende sitert fra makt og demokratiutredningen;  
«Når en person har fått rettslig medhold i retten til et velferdsgode, er kommunens 
økonomi i prinsippet irrelevant. Likevel setter kommunenes økonomiske ressurser 
grenser for ytelsene. De som har fått juridisk medhold eller når fram gjennom 
massemedia eller har sterke støttespillere, oppnår mer enn de passive. Følgen er at 
deler av rettighetslovgivningen har hatt nye og utilsiktede former for ulikhet som 
konsekvens.»  
 
Et etisk problem, er også et psykososialt problem (Førde, 2006) MacKean et al 
(2005) intervjuet foreldre og deres sykepleiere separat om erfaringer med 
familiesentrert omsorg i hjemmet. Det handlet i stor grad om opplæring av 
foreldrene i barnets pleiebehov, administrasjon av omsorgen, og at det ansvaret 
plasseres muligens feil. Foreldrene ønsket samhandling, men savnet en 
rolleavklaring, bedre relasjonell kompetanse hos hjelperne og en diskusjon om 
premisser for samarbeidet. Det var en tendens til at de profesjonelle både definerte 
omsorgen og rollene de forventet at foreldrene inntok. Studien fraråder å pålegge 
foreldre ytterligere ansvar. Behovet for en styrking av relasjonell kompetanse i 
familiesentrert omsorg, er påvist også i Norge (Sørlie, Førde og Nordberg, 2001; 
Sørlie; Jansson og Nordberg, 2003; Tandberg, 2004; Fegran og Helseth, 2008). 
Nasjonal plan for nyfødtmedisin uttaler at det trolig skjer utvikling av 
mestringsstrategier og rekalibrering av livsverdier i familien, som kompensasjon for 
barnets medisinske handicap (Sosial og helsedepartementet, 2001). Eksperters 
antagelse om at familier endrer livsverdier, som egen oppfatning av hva et 
meningsfylt liv er, kan bidra til konformitetspress og uheldige strategier. Både 
stressnivået, det emosjonelle klimaet og graden av konflikt knyttet kravet om 
mestring kan påvirke familien negativt. Solberg (2003) viser til Sætersdal, som 
påpeker at idyllisering/pollyannisering av alvorlig funksjonshemning, kan fungere 
negativt overfor funksjonshemmede og deres familier. Man risikerer at familienes 
problemer blir nedtonet av familiene selv som forsøker å leve opp til det de 
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oppfatter som ”riktige” normer fra hjelpeapparatets side for hvorledes en familie 
med et funksjonshemmet barn skal fungere. Systemverden forventer individuell 
mestring i familier, som presses ut i umoralske livsvilkår; ”Dra hjem og lev som 
normalt, sa de.”  
 
Handegård et al (2007) fant i en kartleggingsstudie at for noen er 
omsorgsoppgavene så store at det ikke er mulig eller ønskelig at barnet bor 
hjemme, og at barnebolig er en godt bevart hemmelighet. Antallet norske 
barneboliger øker og flere mener at foreldre bør få tidlig informasjon om denne 
muligheten. Rogne og Hareide (2004) intervjuet foreldre til funksjonshemmede barn 
og fant et bredt spekter av erfaringer og oppfatninger. Fra noen foreldre som mente 
at barnet var en gave og en prøve, og noen følte at barna hadde gitt mening og 
beriket deres liv, til de som ikke kunne se noe meningsfylt ved at de hadde fått et 
funksjonshemmet barn. De som hadde de eldste og mest funksjonshemmede 
barna, var slitne og hadde vanskeligst for å se noe positivt med å ha fått et 
funksjonshemmet barn. Det er en sammenheng mellom funksjonshemmede barns 
omsorgsbehov og foreldres helse og velvære (Raina et al, 2005). Mor og psykiater 
Brit Hunstad (2008) formidler vondt og vakkert i boken ”Schmack” de doble og 
negative følelsene som kommer når foreldre får et funksjonshemmet barn. Hun har 
gjennom tretten år skrevet ned sine livserfaringer med å være mor til Even, som en 
del av den nødvendige prosessen for å sortere og bearbeide alle tankene som 
oppstår. Even er en kreativ gutt med Down syndrom. 
 
Carnevale, Alexander, Davis, Rennick, Troini (2006) påpeker holdningsendringen til 
”å være hjemme er best” og at det er det mest ønskelige valget for barn med behov 
for avansert sykepleie. Førsteforfatter er leder av klinisk etisk komité på 
barnesykehuset i Montreal. Han viser til at de etiske emnene i medisinske 
beslutninger er utforsket i utallige kontekster mens de moralske dilemmaene med 
hjemmebehandlingen av barna, er i realiteten fortsatt ukjente. Foreldrene i hans 
studie hadde overveldende stressopplevelser, de kjemper med alvorlige 
emosjonelle dilemma, psykisk og fysisk avhengighet til barnet, stor påvirkning på 
familierelasjonene, lever med daglig dødsangst og føler at de ikke har ”noe fritt 
valg” i forhold til å la barnet dø. Andre funn var foreldrenes behov for normalitet, de 
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motstridende sosiale verdiene, sosial isolasjon og spørsmålet om barnets stemme. 
Foreldrene stiller spørsmål ved sine moralske forpliktelser. Forskerne anmoder om 
økt sensitivitet overfor behovene til denne delen av befolkningen fra 
intensivmedisinen og kommunene. Det er behov for integrerte og 
sammenhengende tjenester. Studien konkluderer med at det er behov for forskning 
på erfaringer med perspektivet til de familiene, som har bestemt at de ikke kan ta 
barnet hjem eller har latt barnet få lov til å dø. Et funn i min studie var; ”Det er 
skremmende at helsepersonell ikke snakker med oss om livskvalitet.” 
 
Tranøy (2005) argumenterer for at å nekte utviklingshemmede de samme 
rettigheter som andre mennesker har, ville være å gradere menneskeverd etter 
fysisk og psykisk utrusting. Foreldre i studien lever i dilemma om menneskeverd, 
livskvalitet og når det er riktig ”å gi slipp”, uten at helsepersonell snakker med dem 
om det.   
Wisløff (2005) uttaler at både helsepersonell og pårørende kan kjenne et 
følelsesmessig «ansvar» for at alle muligheter må prøves for å utsette den døden 
pasienten allerede er på vei til. Overbehandling er derfor ikke sjeldent, og det er 
vondt å se de urolige forhold livet avsluttes under. Holm (2005) viser til 
helsepersonells eget forhold til sorg og tap vil ha stor betydning for hvordan vi 
fornemmer og tolker andres sorg. 
 
 
5.9 Kan foreldre bli bedre rustet der og da?  
Studiens funn viser at det er vanskelig for foreldre å bli medbeslutningstakere. De 
møtte mange barrierer, kanskje var foreldrene ”brikker” i beslutninger uten å være 
klar over det selv? Det var behandlingsrutinene, som var alles fokus. Åpenhet trakk 
foreldrene fram. De skjønte at noe pågikk, men ikke hva. Før eller siden innhenter 
de fleste foreldre den relevante kunnskapen, da er det vondt å erkjenne alt de skulle 
ha visst tidligere. Det er viktig å informere om deres muligheter og rettigheter når de 
innlegges som øyeblikkelig hjelp, og å avtale med hver person i hvilken grad de 
ønsker å være inkludert i behandlingsbeslutninger. Det er umulig å ha generelle 
rutiner og holdninger overfor foreldre. De færreste foreldre snakker åpent om 
barnets liv eller død i store fellesrom. Helsepersonell kontrollerer samtaletema når 
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ikke foreldrene får tilbud om samtaler i konfidensielle settinger. Foreldre på en norsk 
nyfødtavdeling sendte ”en forarget og svært utålmodig hilsen” til media og 
myndigheter i form av en julekalender med 24 ”rettigheter” som avdekker 
manglende konfidensialitet (brev til fylkesmannen, prematurforeningen.no); Nr. 2; 
”Alle barn har rett til å ha et rom de av og til kan sende pleiere og leger til, der disse 
kan ha faglige, taushetsbelagte og personlige samtaler uten at «alle andre» hører 
hva de sier!” Nr. 19; ”Alle barn har rett til et privatliv, for eksempel ved at andre 
foreldre ikke så lett «kan overhøre» rapporter og legesamtaler!”  
Er det slik at alt med og rundt barna er allemannseie?  
 
Foreldre ble fortvilet av mangelfull informasjon om HLR minus. Solomon et al (2005) 
sin studie åpenbarer alvorlig bekymring i forhold til overbehandling og påføring av 
lidelse på alvorlig syke barn. Konklusjonene i studien er at det er mektige barrierer 
som hindrer etablering av hensiktsmessige behandlingsmål for barna, manglende 
innsikt i overordnede etiske retningslinjer for liv og død-beslutninger i barnemedisin 
og behov for kompetanseheving i kommunikasjon, etikk, smertebehandling, 
ernæring og bruken av lammende medisin. Studien ble utført i USA på flere store-
barns avdelinger på syv sykehus, hvor 456 sykepleiere, 209 overleger og 116 leger 
deltok. Ytringene; “Sometimes I feel we are saving children who should not be 
saved” sa tyve ganger flere sykepleiere seg enig i, enn ytringen “Sometimes I feel 
we give up on the children too soon”. Første ytringen, om å redde barn som ikke 
burde vært reddet var 80 % av intensivlegene og 68 % av de andre legene enige i. 
Funnene kan forhåpentligvis ikke overføres direkte hit, men er urovekkende.  
 
Barneleger oppgir at overbehandling som et etisk problem i Norge. I en studie om 
sykepleieres holdning til å snakke om liv eller død med foreldre, ble de spurt om 
hvordan de ville opptre når foreldrene ikke tar temaet opp selv og sykepleierne 
mente det burde være et tema. Da svarte 36 % at de ville ta det opp med foreldrene 
selv og 47,5 % ville be legen ta temaet opp med foreldrene, 2, 5 % ville avvente 
initiativ fra foreldrene og 15 % svarte vet ikke (Tandberg, 2001). På spørsmål om i 
hvilken grad respondentene opplever at foreldrene er til stede når vurderinger i 
forhold til behandlingsalternativer og konsekvenser blir tatt, svarer 82,8 % av 
respondentene at dette bare er tilfelle i liten eller noen grad. På spørsmål om 
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sykepleierne tror at foreldrene ønsker å være involvert i behandlingsvurderinger og 
konsekvenser svarte 94,3 % at de tror at foreldrene i stor grad ønsker dette (ibid). 
Funnene fra min studie tyder på at det er vanskelig for foreldre og selv ta initiativ. 
Det er helsepersonell, særlig legene, som avgjør om foreldre blir aktivt involvert i liv-
død-beslutningsprosesser. Men barnesykepleiere har også et stort ansvar her og 
skal være medbeslutningstakerer i faglig forsvarlige beslutningsprosesser.   
 
6. Oppsummering og anbefalinger 
Foreldre er dobbelt sårbare når barnet er alvorlig syk, medbestemmelse øker 
foreldrekontrollen og gir større forutsigbarhet og mening. Sviktende dialog svekker 
tillit og øker foreldrebelastningen. Foreldre har behov er å få snakke om sine 
følelser og bli møtt jevnlig i en konfidensiell setting. Det er behov for åpen, ærlig og 
forståelig informasjon om barnets situasjon både ”her og nå” og i fremtiden. Det er 
ikke alltid mulig, men da ønsker foreldre å dele den usikkerheten med 
helsepersonell. Liv-død-beslutningsprosesser har store konsekvenser for manges 
livskvalitet og bør belyses tidlig i nyfødtomsorgen. Å utsette eller unnlate å drøfte 
barnets situasjon, kan bidra til at flere av de aller sykeste barna overlever til et vondt 
og vanskelig småbarnsliv. Og kanskje bør flere barn tilbys palliativ omsorg tidligere. 
Foreldre kan bidra til å motvirke overbehandling av barn, når de blir trygget og gis 
mulighet til det. Ingen foreldre ønsker å påføre barnet sitt livslange smerter og 
lidelser. Det handler om verdigheten til de svakeste småbarna framfor å ha de beste 
overlevelsestall i verden.  
Det anbefales sammenlignende studier hvor foreldre og ansvarlig helsepersonell 
intervjues separat, både om forståelsen av barnets situasjon og samhandlingen i 
nyfødtomsorgen.  
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